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Baste medlem!

oppas du haft en fin sommar med madjlighet
till avkoppling och semester! Vad kan man
sdaga om denna sommar? Om den forra var rekord-
varm sa inleddes juli desto svalare pa manga hall
i vart avlanga land.

Ett sarskilt varmt valkomnade till vdra nya medlemmar. En del
av er blev nya medlemmar i samband med Lakemedelsdagen i
juni och andra &r helt nya medlemmar da ni till hosten paborjar
studier vid nagot av landets universitet eller hogskolor. Du vet
vl att du kan vara gratis medlem under forsta aret som du
studerar till barnsjukskoterska? Beratta garna detta for dina
studiekamrater!

Barnbladet far ofta berom ifran vara lasare runt om i landet.
Det vdrmer vara hjartan har i redaktionen och i styrelsen for
Riksfoéreningen for Barnsjukskdterskor. Barnbladet vill vara en
for var profession hdgaktuell tidning med matnyttigt innehall.
Vi vill att du som lasare ska fa en kansla av fortbildning i
samband med lasandet och da ocksa ta del av hogaktuella
teman.

Temat for detta nummer ar palliativ vard. Ett tema vi tidigare
inte haft. Under utarbetandet av innehdllet i detta nummer star
en sak klar: Den palliativa varden skiljer sig at runt om i landet
och skapar olika forutsattningar for familjer vars barn ar i behov
av den. Nagot som inte grundar for en jamlik vard och som gor
att familjer ibland kommer i klam. Utarbetandet av nationella
riktlinjer pagar. Nagot du kan ldsa om langre fram i tidningen.

Den palliativa vdrden skiljer sig runt om i
landet och skapar olika forutsdttningar for
familjer vars barn dr i behov av den.

Tanken &r att de ska omfatta saval omvardnad, medicinska och
organisatoriska arbetssatt pa nationell niva. Behovet av att
sjalva fa valja hur varden ska vara utformad den sista tiden i

sitt barns liv ar vardeskapande for hela familjen och den
kommande sorgeprocessen. Nagot du kan ta del av i Ingela
Norsells berattelse om "Att folja sitt barn till doden”. En stark och
gripande berattelse som pa ett fint satt beror barnets, foraldrar-
nas och organisatoriska
aspekter pa varden. Genom
ett axplock av artiklar vill vi
med detta nummer visa pa
hur den palliativa varden ar
utformad runt om i Sverige
idag. Vi far ocksa ta del av
hdgaktuell forskning
genom Charlotte Castor
vars studier handlar om att
via SSIH fa vard hemma
under barnets sista tid i
livet.

Beatrice Vssorn Duse

Chefredaktdr Barnbladet

Intressant lasning dnskas!
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Pediatrisk palliativ vard

Palliativ vard med sitt ursprung i hospicerorelsen grundlades 1 1960-talets England. Cicely Saunders

var en av pionjirerna. Hon lanserade begreppet “total pain” — total smirta, som inbegriper fysiska,

psykologiska, emotionella, andliga och sociala dimensioner.' I Sverige arbetar vi utifrin de fyra
hornstenarna symptomlindring, kommunikation - bemotande, samarbete och stod till narstaende.

Palliativ vird forknippas ofta med vird 1 livets slutskede, men omfattar mer dn sa. Virldshilso-
organisationen (WHO) formulerade forst 1998 riktlinjer {6r palliativ vird av barn.?

ARN SOM FODS MED ELLER DRABBAS av livshotande sjuk-

dom inrymmes i palliativ vird. Om sjukdomen uppticks

innan fodseln kan ibland palliativ vird sittas in redan d4.

Det finns inget nationellt register som kan ange hur
manga barn som ir 1 behov av palliativ vird, men man kan for-
moda att de ir lingt fler 4n de nirmare 500-600 barn som arli-
gen dor 1 Sverige. De flesta dor under forsta levnadsaret, andra
till f6ljd av olyckor och suicid samt onkologiska och neurolo-
giska sjukdomar i nimnd ordning. Sammantaget utgor barn en
ytterst liten del av de mer dn 92 0oo dodsfall som registrerades
av Socialstyrelsen dr 2017.

Palliativ vard av barn ir en aktiv vird av barnets kropp, sjil
och ande. Den borjar nir sjukdomen ir diagnostiserad och fort-
sdtter oavsett om barnet fir behandling riktad mot sjukdomen
eller inte. Barnets alla symptom ska utvirderas och lindras, vil-
ket kraver tvirvetenskaplig kompetens. Detta kan ske i olika
vardmiljorer, sivil pd sjukhus som 1 hemmet.? Palliativ vird de-
las ofta in 1 tvd olika nivder, allmin och specialiserad. Den
fortsnimnda kan erbjudas pd en traditionell vardavdelning, den
senare pa enheter med multidisciplinirt team av utbildade vird-

Ulrika Kreicbergs

Leg ssk, Med. Dr, Professor
Ersta Skondal Bracke hogskola
ulrika.kreicbergs@esh.se

givare 1 palliativ vard. Specialiserad pediatrisk palliativ vird
dygnet runt finns idag enbart i Stockholm.

I Stockholm finns Nordens forsta barnhospice Lilla Ersta-
garden, som Oppnade 2010. Idag har Lilla Erstagirden fem vard-
platser och drivs i samarbete med Stockholms lins landsting.
Det ir mojligt for barn i hela landet att f3 komma till Lilla
Erstagirden, men det krivs utomlinsremiss. Lilla Erstagirden
prioriterar vird av barn i livets slutskede, men bedriver dven
vixelvard for familjeavlastning. Utdver symptomlindring ar
virden inriktad pd att ge barnet och familjen innehall och me-
ning till de dagar, veckor, minader eller dr som iterstir. Om-
kring 200 barn har virdats sedan 6ppnandet och nirmare 100
barn har avslutat sitt liv dir. Familjerna har skattat virden
mycket hogt.

I Stockholm finns ocksd landets enda mobila team med pe-
diatrisk kompetens som arbetar 24/7 — sjukhusansluten avance-
rad barnsjukvird i hemmet (SABH) vid Astrid Lindgrens barn-
sjukhus. Det har funnits sedan 1998, som projekt under de forsta
tvd dren for att sedan bli en permanent del av Astrid Lindgrens
barnsjukhus. Erfarenheten av vird av barn med livhotande sjuk-
dom ir stor inom SABH. Minga barn har avslutat sitt liv i hem-
met med deras stod. I Region Skdne har man genom samarbete
med den palliativa vuxenvarden, sisom avancerad sjukvird i
hemmet (ASIH-team), mdjliggjort for det svirt sjuka barnet
och familjen att fi vird i hemmet. I Norrland, pd Axlagirdens
hospice 1 Umea, planerar man for att kunna erbjuda barn med
cancer palliativ vérd.
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Hornstenarna i praktiken eller vardens innehall
Symptomlindring 4r en av hornstenarna inom palliativ vard.
Vad giller smirtlindring har man inte funnit ndgon signifikant
skillnad mellan de barn med cancer som virdades 1 hemmet
eller pd sjukhus sista tiden 1 livet.* Barns lidande paverkar for-
dldrar ling tid efter barnets dod’, troligen dven andra familje-
medlemmar. I arbetet med att lindra symptom, inte bara
somatiska utan dven psykiska, krivs en rad olika kompetenser.
Vid Lilla Erstagirden och inom SABH verkar likare, barnsjuk-
skoterskor, kurator, barnskoterskor, sjukgymnast, bildtrerapeu-
ter, och clowner. Aven virdhund finns vid dessa enheter.

Nir ett barn insjuknar eller drabbas av livhotande tillstind,
vid olycksfall eller sjukdom, paverkas hela familjen.® For vissa
kommer det plotsligt, for andra smygande, men det ir alltid en
stor pafrestning for familjen. Det 4r inte ovanligt att familje-
medlemmar drabbas av psykisk ohilsa” Syskon kinner sig dir-
till ofta osynliga, men 6nskar bli involverade och informerade,
for att kunna hantera situationen.®®

Kommunikation ir av stor betydelse for hela familjens psy-
kiska hilsa bade pa kort och lang sikt. Inte alla men manga barn
och forildrar onskar information si snart hoppet om bot upp-
hor.*" Men bland virdgivarna finns det minga barridrer for
det svara samtalet, dvs om omdjligheten till bot, om 6verging-
en fran kurativ till palliativ vird. Att limna svira besked 4r en
péfrestning for virdpersonalen.” Det har visats att utbildning
och trining kan forbittra formdigan att limna smirtsamma be-
sked.'s+

Insikten om barnets forestdende dod ir utan tvekan den
mest traumatiska erfarenheten for familjen, vilket kriver tid for
bearbetning. I ett senare skede aktualiseras valet av dédsplats.
Onskemilen varierar och hemmet ir inte alltid den sjilvklara
platsen.” Hir bor beaktas att inte alla barn har mojlighet att
vardas hemma sin sista tid, vilket borde ses som en rittighet.
Dirfor bor initiativ tas for att kunna erbjuda denna méjlighet

Referenser

oavsatt administrativa och/eller geografiska omstindigheter.
Det ir visat att de forildrar, som samtalat med likaren om plat-
sen for sitt barns dod, visentligen 6kat chansen att fi sin 6nskan
tillgodosedd.""”

Forskning och utbildning
For att 6ka kunskapen och tryggheten bland de som arbetar
med palliativ vird av barn initierades 2010 ett nationellt nit-
verk. Nitverket har nyligen fatt klartecken att inga som en del
av Nationella Radet for Palliativ Vard (NRPV) och har som
mal att verka for en jimlik vérd till svirt sjuka barn i landet
genom samarbete, utbildning, forskning och skapandet av ett
nationellt virdprogram. Arbetet med utformningen av vird-
programmet har pigatt en tid och kommer inom kort att gi ut
pa remiss till forskare, virdgivare och andra intressenter innan
det beriknas vara klart 1 bérjan av 2021. I Sverige saknas utbild-
ning 1 palliativ vird av barn — men hosten 2020 startas en sidan
vid Ersta Skondal Bricke hogskola. Vad giller forskning finns
en etablerad grupp forskare och doktorander vid Ersta Skondal
Bricke hogskola som studerar mojligheterna till forbittring av
situationen for barn med livshotande sjukdom och deras familjer.
Det svirt sjuka barnets och familjens utsatthet och ovisshet
paverkar personalen. For att orka behver de utbildning, stod
fran kollegor och experter.” Detta har visats leda till njdare
personal och firre avhopp.” Aven de frin skola, omsorg och
grannskap kan bidra till att uppritthilla liv och ge mening at
barn med livshotande sjukdom.*® Vi kan alla gora nigot. Att
lyssna dr ett fOrsta steg.

e Att lyssna dr att inte bara hora pa

e Attlyssna dr att hora vad som sigs liksom vad som inte nimns
e Att lyssna dr att tinka efter innan man svarar

e Att lyssna dr att fOrsta att ett svar inte alltid 4r 6nskvirt

* Att lyssna vil kan ofta vara tillrickligt som svar.
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Att palliera 1 hemmet

Den lilla flickan hoppar jimfota fram till mig. Tittar mig djupt 1 6gonen och

siger “min bror ir inte ledsen lingre, f6r han ir d6d”. Sen gir hon tillbaka till

sin mamma for att fa halla om henne och lillebror som precis avlidit 1 hemmet.

ODSFALLET VAR INTE HELT OVANTAT fOr oss dven

om den raska forsimringen kom som en Sverrask-

ning for forildrarna. Jag blev uppringd av pappan

nir gossen blev simre och vi skrev in barnet i hem-
sjukvarden. Han har varit kiind for oss linge och vi har under
perioder haft honom inskriven fér vird och stéd 1 hemmet,
bland annat i samband med infektioner. Hans PAL har haft den
regelbundna kontakten och skott hans sjukdom och tog tidigt
kontakt med SABH (Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard
i Hemmet) f6r att ansluta honom till vir patientlista. Virt upp-
drag var att palliera nir han blev simre.

Nu nir han férsamrades under dagen, dkte vi akut hem till
forildrarna och var med dem nir han snabbt blev simre och
slutgiltigt drog sitt sista andetag. Hela rummet holl andan och
sen kom forildrarnas fortvivlan och tirar nir de forstod att den
lille kimpen inte orkade mer.

Att storasyster var med kindes viktigt. Hon vixlade mellan
lek och att vilja ta hand om lillebror. Férhoppningsvis kommer
hennes minnesbild av sin bror och hans déd vara odramatisk.
Mindre barn ir ofta forvdnansvirt naturliga 1 férhillande till
doden.

Just idag kunde vi se att vir lilla patient var smirtfri och inte
behovde ytterligare mediciner. Att jobba i team och ha en trygg
sjukskoterska bredvid sig ar alltid bra och vi stottade varandra i
vir beddmning av behovet av palliativa insatser och omvardnad
under de sista timmarna. Viktigt framfor allt nir man inte vet
hur ling tid det kommer att ta.

Gossen fick stanna hemma med sin familj kommande dygn
och blev sen kistlagd i hemmet. Storasyster vara delaktig och
sag till att han fick det bra i kistan. Placerade en liten teckning
av en figel pd hans brostkorg innan locket lades pa.

Andreas Henschel

Barnldkare, neonatolog

SABH (Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard
i Hemmet)

andreas.henschen@sll.se

Att mista ett barn dr orittvist. For manga ir det ett professio-
nellt misslyckande nidr man inte lyckas ridda ett barn till livet.
Nir man lyckats lotsa ett barn &ver floden Styx pa ett virdigt
sitt kan man fyllas av en kidnsla av meningsfullhet. Man fir
diskret torka bort sina egna tirar 1 6gonvran och hilla om. Pal-
liera — pallium, manteln som haller om.

I SABH har vi fordelen av att ofta ha triffat barnet och familjen
tidigt 1 ett sjukdomstorlopp, dd fokus inte ligger pd vard i livet
slutskede utan snarast pd infektionsbehandling eller 6vergiende
parenteralt niringsstod. D3 innebir kontakten med SABH ni-
got positivt, att barnet kan slippa sjukhus och komma hem. Att
vi kinner varandra och att barn och familj har fértroende for
oss innebidr att det dr avsevirt littare att forbereda barnet och
framforallt familjen pa palliativ vard i hemmet, om s blir fallet.

Att mista ett barn dr oridttvist.
For manga dr det ett professionellt
misslyckande ndr man inte lyckas
radda ett barn till livet.

Att arbeta hemma hos de sjuka barnen gor oss 1 sjukvirden till
gister 1 hemmet, till skillnad frin nir barnen ar pd vir hemma-
plan — pa sjukhuset. Vi fir mota personen och de personer som
omger barnet, inte patienten, och de anhériga. Man blir pa ett
patagligt sitt pamind om att ta de hinsyn som man i det stres-
sade sjukhuset litt missar eller inte hinner med. Det mojliggor
for syskon att vara nirvarande i en storre omfattning, trots att
de gar 1 skolan eller idrottar. Som gister hemma hos familjen
kan vi som virdpersonal inte fly frin familjens frigor och alla
kinslor som fyller hemmet 1 samband med att ett svart sjukt
barn kommer att avlida. Vi fir méjlighet att finga upp de exis-
tentiella frigorna nir de uppkommer. Samtidigt att arbeta hem-
ma kriver mycket av virdpersonalen. I hemmet har man inte
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Ndr man lyckats lotsa ett barn over

floden Styx pa ett virdigt sdtt kan man

fyllas av en kdnsla av meningsfullhet.

samma omedelbara st6d av arbetskamrater som pa en avdelning,
nir man moter de svara frigorna. Det kriver mycket erfarenhet
och ett sammansvetsat team som fir bra och regelbunden hand-
ledning.

Det dr viktigt att formedIla att det inte dr ett sjalvindamal att
vardas hemma. Familjen kan beh&va avlastning i form av vixel-
vard, 1 vart fall med Lilla Erstagirden barnhospice. Det samar-
betet innebir att barnet och familjen vet att de alltid kan vilja
var de vill vara. En del familjer 6nskar att hemmet skall vara
nigot gott och dnskar inte att sjialva doden skall intraffa hemma.
For andra ir hemmet det tryggaste stillet.

!

Sorgen i samband med ddden kan se s olika ut. Det 4r littare
att hantera den stillsamma sorgen frin familjen ovan. Lika svirt
ir det nir dodségonblicket blir pligsamt for bide barnet och
fordldrar. Nir vi inte lyckats smirtstilla effektivt. Nir vi inte
lyckats ingjuta trygghet hos de anhériga och inte uppnitt vir
milsittning till ett lugnt 6gonblick. Eller nir vi moter sorgen
frin en annan kultur. Nir rummet fylls av tirar, grit och skrik
1 samband med déden. Att se syskon dunka huvudet 1 viggen,
slita sitt hir och riva sonder klider i sin sorg. D4 krivs all den
professionalitet som ett palliativt team besitter. Och att vi

3

lyckats hirbirgera vir egen dngest. %



Att folja sitt barn till doden

Elliot 4r for alltid var hjalte. Han levde ett kort men hindelserikt liv. Han férandrade vart sitt
att se pa livet for alltid. Han féddes dr 2009 med omfattande funktionshinder sdsom klump-
fotter, sneda hinder, stela leder, kort nacke, sma 6gon, avvikande ansiktsdrag, omfattande
magproblematik, liten och stel mun. Initialt var han ocksa blind och dév. Han var var forst-
fodde och han foddes s& avvikande fran vad vi hade férvantat oss. Att fa barn blev inte som
vi tinkt oss. Det fanns ett liv innan Elliot kom och ett annat liv med Elliot.

FTER VAR LILLA POJKE KOM TILL VARLDEN fick vi efter

bara nigra dagar veta att han troligen var f6dd med ett

dodligt syndrom. De flesta barnen med det syndromet

avled i magen under graviditeten, men i vissa fall kun-
de fostret 6verleva en kort tid efter fodseln. Vi fick se bilder pa
andra barn med samma diagnos och vi kinde att detta sig ut att
overensstimma med var Elliot. Kaoset fortsatte
men vi hade efter det beskedet indad nigot att
forhilla oss till. Vi skulle ta hand om detta lilla
barn en kort tid. Vi skulle hantera detta kaos ett
tag, sen skulle det ta slut. Dagarna pa neonatal-
avdelningen blev till veckor. Vir pojke sond-
matades, gick upp i vikt och sviktade inte. Han
vixte och midde under omstindigheterna bra.
Efter knappt tvi méinader fick vi dka hem. Trots
att vi dd inte ville limna sjukhuset si skulle den
palliativa virden fortsitta 1 hemmet med stod.
Kommunen stillde upp med en underskoterska
med palliativ kunskap 1 hemmet vissa tider. El-
liot vigde da cirka tvi kilo och 6vervakades natt och dag. Han
hade nu bérjat 6ppna sina 6gon och borjat hora. Tiden gick och
Elliot fortsatte att leva.

Efter nagra veckor hemma kom telefonsamtalet frin likare dar
han berittade att de hade dndrat hypotes. Nu trodde de istillet
att Elliot hade ett annat syndrom. Freeman Sheldon syndrom.
Detta ger personen manga fysiska och ibland mentala handi-
kapp, men det innebir ingen &verdodlighet. Virt palliativt sjuka

Ingela Norsell
ingela.norsell@hotmail.com

barn blev plotsligt fullt "levande” igen. Nu kan man ju tro att
detta skulle vara underbart att hora, men detta var en chock.
Livet var si fundamentalt forindrat efter hans fodelse och hans
funktionshinder si omfattande att ett lingt liv f6r honom och
var familj kindes fullstindigt oméjligt. Vi hade under flera ma-
nader vardat ett i vira 6gon déende barn. Vi hade planerat en
begravning och sett denna tid som en &ver-
gangsperiod. Nu blev situationen istillet livs-
ling. Vi var oroade for det lidande Elliot riske-
rade hamna i under sitt liv. Han riskerade ett liv
liggande som ett paket med sondmatning, ned-
satt horsel, nedsatt syn och smirtor i den stela
lilla kroppen.

Elliot blev inget “vardpaket”. Han utveckla-
des till en liten rorlig och stark pojke som hérde,
sdg och efter ndgra ar gick pa egen hand. Ingen
trodde att han skulle kunna gi sjilv. Trots
manga funktionshinder var var farhiga om ett
stort vardagligt lidande fel. Visst bestod livet av
manga svirigheter. Resorna for vard var mdnga och linga. Vird-
kontakterna var mellan 100 och 200 stycken. Vardagen fylldes
av samordning, assistansmoten, anpassningar, hjilpmedel, li-
karbesok samt bestillning av medicin, material och sondmat.
Assistans beh6vdes manga timmar per dygn.

Elliot lirde sig aldrig prata. Under dren tillkom en autism-
diagnos vilket piverkade vir mdjlighet till kommunikation
med honom negativt. Men 1 stort sett fungerade livet med EIl-
liot bra tills han var ungefir fyra dr gammal. D4 hade han ock-
sd hunnit fi en lillebror.

Elliot hanterade infektioner som de flesta andra barn upp till
fyradrsildern da han plétsligt blev infektionskinsligare. Varje
liten forkylning utvecklades till lunginflammation som krivde
omfattande behandling. Varje lunginflammation skadade av oklar
anledning lungorna permanent. Pa grund av hans avvikande
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anatomi i ansikte och hals kunde Elliot inte sGvas sd operationer
och trachostomi var inte en mojlighet. I femarsaldern inférdes
andningsmaskin pd natten eftersom lungfunktionen sakta for-
samrades. Sjukhusbesoken och inliggningsdygnen blev fler och
fler. Mer vird flyttades frin vart regionsjukhus till specialist-
sjukhuset Astrid Lindgrens barnsjukhus. Livet med Elliot hand-
lade nu mindre om habilitering, kommunikation och ortoser.
Det handlade nu mer om att med alla mgjliga medel undvika
infektioner.

Under dren 2014/2015 borjade vi fi indikationer pd att Elliot
inte skulle klara av att hantera sina infektioner hur méinga dr till
som helst. Denna negativa utveckling var det fa som ville prata
om rakt ut. Vi tolkade detta mer utifrin mer frekventa var-
ningar om risker nir han var inlagd och transporterades mellan
sjukhus. Fa var villiga att siga vad de sdg och forutsig direkt till
oss. Ingen likare kunde saklart veta hur ling tid han skulle
6verleva men att hans liv sig ut att bli kort visste de nog. Vi
upplevde likarsamtalen ofta rakare, drligare och tryggare pa det
stora specialistsjukhuset. Lokalt och regionalt var samtalen ofta
mer diffusa och undvikande. Man levde pd hoppet och undvek
att prata om saker man inte kunde veta 100 procent sikert. Vi
som forildrar fick sjilva driva pa manga svira frigor gillande
Elliots avancerade vird. Ett exempel var att fi fram en stdende
ordination pa lugnande likemedel vid akut andnéd som skulle
kunna ges under de timslinga transporterna. Detta visade sig
inte vara mojligt pa grund av skillnaden i vdrd i olika landsting,
olika och icke kompatibla datasystem, sekretess, med mera.
Moten holls med flera ansvariga personer om detta utan resul-
tat. Ledande chefer gav oss vid ett tillfille argumentet att det
skulle vara oetiskt att en ambulans- eller akutpersonal gav ho-
nom lugnande sa att han riskerade att sluta andas. Hellre fick vi
fortsitta leva med oron att han skulle riskera att lida av sin and-
nod under en ling transport till ett specialistsjukhus.

Under samma tidsperiod som detta upplevde vi att barnsjuk-
varden paverkades negativt av ett medialt uppmirksammat

Palliativt sjuka barn ar fa.

Det forstod vi nar vi ville diskutera
fragor kring detta med inblandade
ivarden.

rittsfall med en 6verlikare som gav ett barn en 6verdos av lug-
nande medicin pa Astrid Lindgrens barnsjukhus. Ingen perso-
nal eller ansvarig ville riskera samma problem igen, trots att detta
riskerade att ge manga barn 6kad risk for palliativt lidande.

Manga ganger lades ocksa ett orimligt ansvar pa oss forildrar
gillande virdande med medicinsk avancerad utrustning i hem-
met. En medicinsk utrustning som vi skulle lira oss sjalva samt
kunna delegera till vira assistenter. Nistan varje ging vi dkte
hem frin sjukhuset efter inliggning de sista dren komplettera-
des den medicinska utrustningen till hemmet. En av oss fick en
ny snabbvisning av en avancerad maskin innan den efterling-
tade hemfirden. Men efter nigra dagar kunde ansvaret att kun-
na hantera och delegera maskiner till alla assistenter i hemmet
miénga ginger kinnas 6vervildigande. Men for varje dag detta
mojliggjorde att fi vara hemma i vart trygga hem axlades det
ansvaret varje ging. Problemen med ansvaret att delegera
medicinsk utrustning till barnpatienter i hemmet var kind men
16stes inte.

Palliativt sjuka barn ir fi. Det forstod vi nir vi ville disku-
tera frigor runt detta med inblandade i virden. Aven de som
varje dag arbetade med sjuka barn i vir omgivning verkade
helst vilja undvika dmnet. Vid ett m6te med ansvariga for hem-
sjukvard 1 virt landsting sa man till oss att palliativ sjukdom hos
barn var ett svart amne som omgavs av bristande kunskap. Vi
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... att anstallda i varden vagar prata
om att déende barn faktiskt finns dr
viktigt.

frigade hur de planerade att hantera just palliativ sjukdom hos
barn i sitt nya hemsjukvirdsprogram. Detta fanns det di inga
rutiner framtagna for. Att fi hora detta av en samling ansvariga
i barnsjukvirden var att {3 kinna att vi inte fanns. Att vi inte
hade nigon plats. Man hade dittills hanterat manga palliativt
sjuka barns sista tid genom att kopa in hospisplatser 1 andra delar
av Sverige da hospis for barn inte fanns i nirheten. Detta kan
passa for vissa familjer men man bor tinka pd att nirheten till
hem, anhériga och tryggheten for familjerna minskas nir av-
stindet Gkas.

Att vara palliativt sjuk 4r 1 manga fall inte en avgrinsad och
tydlig period. Ibland fir man en dodlig diagnos vid ett specifikt
tillfille och perioden och beskeden blir tydliga och avgrinsade.
Ibland smyger det sig pa istillet. Det gir lingsamt upp for pa-
tienten och anhdriga att tillstindet kommer leda till doden,
detta utan tydliga samtal och besked. Detta 4r en tung och svar
process. Alla patienter och familjer 4r olika. Alla har vi olika
behov av samtal, tydlighet, fakta och rutiner lings vigen. Vi
onskade ofta en rak kommunikation med raka besked om den
troliga vigen till milet. Minga andra kanske inte 6nskar samma
rakhet. Detta dr det komplexa med sjukvirden. Alla har inte
samma behov. Andi miste virden producera vird till alla pa
lika villkor sigs det.

Paskhelgen ar 2016 forsamrades plotsligt Elliots hdlsa. Trots att
han inte var infekterad forsimrades lungfunktionen dramatiskt
och syrgasbehovet okade kraftigt. I ndgra dagar forsokte vi
kvarstanna i hemmet men pé piskafton fick vi bege oss mot virt
regionsjukhus. I november dret innan hade Astrid Lindgrens
barnsjukhus meddelat att de inte lingre kunde virda vir son da
deras insatser inte 6kade hans chanser att 6verleva. Efter detta
var det upp till vart lilla regionala sjukhus att ta hand om Elliot
oavsett hur sjuk han blev. Vi férstod deras argument for att be-
grinsa specialistvirden men tryggheten kring virden kindes
alltid battre pd specialistsjukhusen. Att hantera Elliots kom-
mande dod pa regionsjukhuset kindes inte helt tryggt trots fina
och tita personliga kontakter dir. Efter linga diskussioner be-
stimdes det pd pidskafton att Elliot skulle tas till sjukhuset.
Denna resa var svirare an alla andra resor vi tidigare gjort.
Andndden var dir. Vir andningsmaskin anvindes hela ambu-
lanstransporten och varje forflyttning gav lidande och obehag.
Trots detta fanns hoppet att detta var dnnu en vanlig sjukhus-

vistelse som han skulle klara. Han hade ju klarat sig s manga
ganger forr. Pd natten kom dock beskedet ingen vill ha. Hans
varden var nu kritiska. Han skulle inte klara sig denna ging.

Elliot vaknade dagen efter och hade en bra dag med nir-
maste familjen runt omkring sig. Vi erbjods di en hospisplats
men valde att tacka nej pd grund av det langa avstind detta hade
skapat till anhoriga och assistenter. P4 mindagen, annandag
pask, k1 09.49 somnade Elliot for alltid. Vir oro om andnéd och
panik var on6édig. Han somnade in lugnt och stilla vid vir sida.
Den sista vistelsen pa sjukhuset blev bra. Omhindertagandet av
Elliot, oss anhoriga och assistenter var mycket bra.

Att barn dor dr ovanligt men det sker. Alla drabbade vill sikert
hantera sin resa olika. Inget palliativt barn 4r lika. Men att an-
stillda i virden vigar prata om att déende barn faktiskt finns ar
viktigt. Att riktlinjer for den palliativa virden for barn tas fram
borde vara lika naturligt som att det finns for vuxna patienter.
Att barn ska ha ritt till adekvat smirtstillande och lugnande
medicin ska inte paverkas av var man bor och hur lingt man har
till sitt specialistsjukhus. I dag 4r virden i véra olika regioner
tyvirr inte likvirdig. Olika system, riktlinjer, organisationer
och erfarenheter piverkar idag hur resan mot ddden blir for
vira palliativt sjuka barn.

Vi idr sd oerhort tacksamma for vira underbara ar med Elliot.
Vi dr sd enormt tacksamma for varden pa specialistsjukhus, re-
gionsjukhus och lokalt. Vi dr si tacksamma for allt stod via as-
sistansen som mojliggjorde virt liv hemma med vért barn. Vi ar
sa tacksamma for alla underbara minniskor vi triffat genom
Elliot genom dren. Elliot kommer alltid vara allas vir hjilte. Vi
hade ett liv fore Elliot, ett liv med Elliot och nu ett liv efter
Elliot. %%
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Ar tillgang till specialiserad palliativ hemsjukvard

en sjalvklarhet for obotligt sjuka barn i Sverige?

I en undersokning av Palliativ kompetenscentrum Norr 2017 framkom att tillgang till speciali-

serad palliativ hemsjukvard varierar beroende pa var barnet bor. Svaren pa undersékningen var

inte ovintade men inda férvinande. Tillgangen till specialiserad palliativ hemsjukvard visade

sig vara ojamlik och begrinsad sett till kompetens, resursutbud och tillginglighet. Exempelvis

finns enbart eff specialiserat palliativt team for barn 1 norra sjukvirdsregionen, en yta som

ticker mer in halva Sverige.

PALLIATIVGUIDEN, EN NATIONELL OVERSIKT Over speciali-

serad palliativ vird, finns endast ett fital team/enheter

som uttalat tillhandahaller specialiserad palliativ vird till

barn i Sverige. De ska tillaggas att deltagande i Palliativ-
guiden inte ir ett obligat utan helt upp till enheterna sjilva att
anmila.

I Socialstyrelsens utvirdering av den palliativa virden (2016)
nimns palliativ vird for barn som ett forbittringsomrade,
framforallt genom faststillande av rutiner f6r hur den palliativa
virden ska ske. Bristen pd rutiner framkom ocksd i Palliativ
kompetenscentrum Norrs underskning. Avsaknaden av skrift-
liga rutiner och strukturerade samarbetsformer ger upphov till
behov av individuella 16sningar for manga av de obotligt sjuka
barnen. Individuella 16sningar kombinerat med att barn inte ar
skattevixlade f6r kommunal hemsjukvard, bristen pa speciali-
serade team som virdar barn 1 hemmet samt bristande kompe-
tens 1 den kommunala hemsjukvirden ir samtliga faktorer som
riskerar att forlinga tiden pa sjukhus, tid som kan vara dyrbar
for barnet och dess familj. Vi ska naturligtvis inte ta bort moj-
ligheten till individuella I8sningar for svart sjuka barn, formo-
dat skulle det bli enklare att géra saidana 16sningar med befint-
liga fasta rutiner och strukturerade samarbetsformer.

Ett palliativt forhallningssitt kinnetecknas av helhetssynen
pd minniskan och dennes behov. Att stotta individen med vir-
dighet och vilbefinnande i livets slut oavsett dlder och diagnos.

Fredrik Wallin

Regional processledare i palliativ vard
Regionalt cancercentrum norr
Onkologisjukskoterska
Fredrik.wallin@regionvasterbotten.se

Hur dstadkommer vi det om individen, i detta fall ett barn in-
lagt pa ett universitetssjukhus 10—40 mil hemifrin vill virdas 1
hemmet med sina nira och kira oavsett tidig eller sen palliativ
fas? Vi miste ta det palliativa forhéllningssittet ordagrant och
sluta se palliativa patienter utifrin ilder. Det finns idag en vil
utbyggd specialiserad palliativ vard for vuxna i Sverige. En for-
utsittning for att i storre utstrickning ge specialiserad palliativ
hemsjukvird till barn 4r att de traditionella vuxenteamen bidrar
med detta. Det gors redan pd vissa orter 1 landet och fler team
och enheter foljer efter. Vi kanske inte kan bygga ut och bilda

Vi maste ta det palliativa forhdllnings-
sdttet ordagrant och sluta se palliativa
patienter utifran dlder.

nya specialiserade hemsjukvardsteam for barn, diremot kan vi
anvinda de team som redan finns och skapa samarbetsvigar
mellan specialiserad palliativ vird for vuxna och pediatrik. Det
ir en rutin och samarbetsform att utgd ifran. Det idr inte okom-
plicerat men fullt genomftorbart.

Framtiden ser [jusare ut i skenet av detta. Det pigdende arbe-
tet med ett nationellt virdprogram i palliativ vird fér barn
kommer gora den innu ljusare. En Gversyn av det nationella
liget vore onskvirt, som en uppfoljning till Socialstyrelsens ut-
virdering. Forhoppningsvis kan dessa komponenter tillsam-
mans med att barn virdas vuxenteam bidra till en framtid dir
specialiserad palliativ hemsjukvérd ir lika sjalvklar f6r barn som
for vuxna, oavsett dlder och diagnos. 3¢
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Sjukhusets sang i barnets hem

SABH - Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvird 1 Hemmet ir en virdform som ir ett

alternativ till slutenvard pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus dir svirt sjuka barn som annars

skulle ha varit inskrivna pa sjukhus kan virdas 1 hemmet.

ABH ir en del av den hogspecialiserade barnsjukvarden

i Stockholm och ir organiserad som en verksamhet

inom Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Uni-

versitetssjukhuset. Barn 1 dldrarna 0-18 ir med skilda
diagnoser och omvirdnadsbehov remitteras frin Stockholms
barnsjukhus olika slutenvirdsavdelningar. SABH:s upptag-
ningsomrade dr hela Region Stockholm och SABH ir tillging-
ligt dygnet runt alla drets dagar.

Inskrivningskriterier

e SABH-varden maste vara saker ur medicinsk synpunkt

e SABH-vard &r ett alternativ till en sdngplats pa sjukhuset

e Fordldrarna ska 6nska SABH och klara av den basala
omvardnaden av barnet i hemmet

e Fordldrarna kan kommunicera per telefon

Helena Bergius

Specialistsjukskoterska inom Barn och Ungdom,
Vardenhetschef, SABH

helena.bergius@sll.se

Susanne Schultz

Specialistsjukskoterska inom Barn och Ungdom, samt
Barnonkologi, SABH

susanne.schultz@sll.se

Sedan SABH startade 1998 har virdproduktionen successivt
Okat och har de senaste dren legat pa cirka 1100 Vvardtillfillen
fordelat pd cirka 8700 virddagar. Medelvirdtiden ir cirka 7—8
dagar. Patienterna som virdas 1 livets slut utgor cirka 10 procent
av varden. En forklaring till de korta virdtiderna i SABH i4r att
flera patienter med kroniska sjukdomar (exempelvis barn med
medfédda hjirtfel, maligna eller neurologiska sjukdomar) vixel-
vardas mellan en slutenvirdsavdelning pd barnsjukhuset och
vird 1 hemmet. Det finns ocksd kroniskt sjuka patienter som
kan skrivas in direkt frin hemmet for planerade vardinsatser
under en begrinsad virdtid. Det totala antalet patienter som
arligen vardas i SABH ir cirka 350—400 barn.

Patientgrupper

» Nyfodda barn med komplikationer av andra sjukdomstillstand

» Eftervard av for tidigt fodda barn

» Tidigare friska barn med akuta sjukdomar, t ex pneumoni,
mag-tarmsjukdomar

» Eftervard efter vissa kirurgiska ingrepp, t ex hypospadi-
operation, appendicitabscess

» Barn med olika svara kroniska sjukdomar dar komplikationer
tillstott som kraver akut sjukhusvard t ex svara infektioner,
uppfédningsproblem

¢ Barn med onkologiska sjukdomar

« Barn i behov av palliativ vard
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Vid vard i hemmet blir patienten och familjen delaktiga i varden pa
ett sjalvklart sdtt och kan pdaverka situationen i hogre utstrickning
dn vad som dr mojligt pa sjukhuset.

De lingvarigt sjuka patienterna behaller kontakten med res-
pektive specialistverksamhet pd barnsjukhuset och har under
vardtiden i SABH ocksi tillging till all kompetens som barn har
som virdas pa en slutenvirdsavdelning. Ett gediget samarbete
med bland annat gemensamma ronder ir en forutsittning for
arbetet. Infor inskrivning gors en virdplanering med remitte-
rande avdelning och likare, det sjuka barnet och familjen, samt
personal frin SABH. Virdplanen innehiller information om
den fortsatta behandlingen inom SABH samt hur patienten ska
foljas upp. Vid vard i hemmet blir patienten och familjen delak-
tiga 1 virden pd ett sjalvklart sitt och kan paverka situationen i
hogre utstrickning dn vad som ir mojligt pa sjukhuset. Forald-
rarna skoter barnets basala omvirdnad och SABH tillgodoser
barnets behov, omvirdnadsmissigt och medicinskt, samt ger
stod till familjerna.

Omvardnadsinsatser

« Uppfdljning av patientstatus

e Allmadn omvardnad som skoétning, uppféljning av tillvaxt och
psykomotorisk utveckling

e Nutrition t ex amningsstdd, nappning, sondmatning

¢ Elimination, stomi-, kateterskotsel o dyl.

e Sarvard

¢ Alla typer av infusioner, injektioner, TPN iv dropp, blodtransfu-
sioner o dyl.

» Skotsel av centrala och perifera infarter

» Syrgasbehandling med saturationsmatning

e Smartbehandling

¢ Administrering av lustgas i samband med smartsam procedur
i hemmet

¢ Rehabilitering

» Radgivning, utbildning, stod och avlastning till foraldrar

 Utbildning till foraldrar om anvandning och skétsel av
medicinsk teknisk apparatur och dvriga hjdlpmedel

For att pd bista sitt kunna mota barns olika behov krivs en
hog pediatrisk kompetens och kunskap om barnets olika ut-
vecklingsstadier. For barnets utveckling dr det viktigt att de
forstar vad som hinder nir de sjuka och ir i behov av vird och
behandling. Genom dldersanpassad pedagogisk information
kan bade det lilla barnet och tondringen forberedas infor
undersdkningar och behandling. Ett exempel pd detta ir be-
greppet “Beredd pd behandling” en mycket viktig kunskap som
anvinds vid vard av barn och tondringar. I leken med bland
annat anvindning av ”forberedelsedockor” kan barnet forbere-

das genom att fa se och sjilv fi prova att pa dockan utfora de
behandlingar som de sjilva ska genomga.

Teamets kompetens

Virdformen kriver multiprofessionella virdteam med ling er-
farenhet av att tidigare ha arbetat med att virda svirt sjuka barn
pa sjukhus. For att ha en bred kompetensniva i arbetsgruppen
finns en medveten strategi vid anstillning av nya medarbetare
att rekrytera personal med olika specialistutbildningar och er-
farenhet. Over 9o procent av sjukskoterskorna har en eller flera
specialistutbildningar, t ex inom barnsjukvard, anestesi/inten-
sivvird, barnonkologi, samt barnmorska. Aven likare och barn-/
underskoterskor har olika erfarenhet och specialistutbildning
inom pediatrik. Nagra av medarbetarna har dven specialistut-
bildning inom palliativ vird. For att bibehilla en hég kompe-
tens 1 arbetsgruppen finns en strategi for fortlopande kompetens-
utveckling. Mycket ensamarbete och méten med svirt sjuka barn
och familjer i deras hem stiller stora krav pd personalen. Regel-
bunden handledning planeras in i personalen schema.

Palliativ vard for barn

De vanligaste patientgrupperna inom barnsjukvarden som be-

héver vard 1 livets slutskede dr:

* barn med medfédda missbildningar som ej dr férenliga med
ett lingt liv till exempel grava hjirtmissbildningar

* vissa kromosomdefekter med svira missbildningar

* metabola sjukdomar

° svir neurologisk sjukdom

* onkologi

Flera av patienterna i ovanstdende grupper kan redan som spid-
barn befinna sig 1 en tidig palliativ fas och viardas i hemmet av
forildrarna med stdd av specialistsjukhusets Oppenvard och
kommunalt st6d med assistans 1 hemmet. Vid tillfillen di bar-
net dr 1 behov av sjukhusvird kan alternativet vara att de skrivs
in 1 SABH f6r en begrinsad vardtid istillet for att virdas pa en
slutenvardsavdelning. Barn med onkologiska sjukdomar har ofta
en kort palliativ fas dir 6vergdngen frin aktiv cancerbehandling
till vird i livets slutskede kan vara snabb.

Barn har inte samma dddsbegrepp som vuxna och det ir
darfor viktigt att anpassa information till barnets utvecklings-
stadium. Forst vid 12 ars dlder uppfattas doden pd ungefir sam-
ma sitt som hos vuxna, men redan vid tre 3rs dlder har barn en
stor medvetenhet om vad som haller pa att hinda i kroppen
iven om de inte alltid kan uttrycka det 1 ord. For att inte sira
sina forildrar kan barn och ungdomar hilla vetskapen om att de
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Fragor bor besvaras direkt, tydligt och
sanningsenligt. Ulrika Kreicbergs visar i
sin _forskning att fordldrar som valt att tala
med sina barn om doden inte dngrat sig.

ska do hemlig. Ibland kan det vara forildrarna som inte vill
beritta for sitt barn att det dr déende. Det kan vara svart att
prata med barn om déden och om deras obotliga sjukdom. Fri-
gor bor besvaras direkt, tydligt och sanningsenligt. Ulrika
Kreicbergs visar 1 sin forskning att fordldrar som valt att tala
med sina barn om ddden inte dngrat sig.

Dagens mangkulturella samhille kriver kunskap och forsta-
else for olika kulturer och ceremonier vid dédsfall och begrav-
ning. I varje kultur uttrycks kinslor infér sjukdom, doéd och
lidande pa olika sitt. Nir information lamnas till familjer frin
en annan kultur 4r det viktigt att forutom spriksvarigheter dven
beakta de kulturella skillnaderna. Foraldrar vill inte alltid att
barnet ska fi information om sjukdom och déden. Personalen
kan avstd att sjilv ta upp dmnet, men om barnet frigar ska en
sanningsenlig information ges.

Pysselbyran dr en kreativ verksamhet for patienter och deras
anhoriga, som idag ar verksam pa tva barnsjukhus i Stockholms-
omradet. Pysselbyran erbjuder material och inspiration for en
social stund med skapandet i centrum. Utéver att deltagarna far
mojlighet att skapa helt fritt med det material som erbjuds, kan
man aven inspireras av veckans tema - collage, smyckestillverkning
och torrtovning ar nagra exempel.

Palliativ vard pd SABH

Virden utgir frin WHO:s definition for palliativ vird av barn.
Pa SABH finns ett multiprofessionellt palliativt team som har
utvecklat och barnanpassat de "Nationella riktlinjerna for pal-
liativ vard”. Omvérdnaden bygger pa de fyra hornstenarna inom
palliativ vird: Symptomkontroll, Teamarbete, Narstaendestod, Kom-
munikation. Optimal symptomkontroll och smirtlindring ir
grunden for en vilfungerande palliativ vird.

I personalgruppen arbetar likare, sjukskoterskor, barn- och
underskoterskor, samt fysioterapeut och arbetsterapeut. Alla har
lang erfarenhet av att virda sjuka barn pd sjukhus. Patienterna
har dven tillging till lekterapeut, Pysselbyran, Berittarbyran,
sjukhusclowner och en diplomerad terapihund som tillsammans
med SABH:s personal besoker det sjuka barnet och syskon i
hemmet. Ovriga hilsoprofessioner som t ex kurator, psykolog,
prast, smirtteam, logoped finns tillgingliga f6r SABH:s patien-
ter pi Karolinska universitetssjukhuset.

For patienter med ett palliativt virdbehov finns det ett ut-
vecklat och nira samarbete med Lilla Erstagirdens Barnhospi-
ce. Dessa patienter diskuteras regelbundet och om behov finns,
kan det sjuka barnet vixelvirdas mellan Lilla Erstagirden och
SABH.

D3 de flesta barn som ir behov av planerad vérd i livets slut-
skede oftast avlider 1 hemmet eller pa Lilla Erstagirden ar kun-
skapen om palliativ vird pa barnsjukhuset begrinsad. SABH:s

Karnan i Kultursjukhusets Berattarbyra ar det muntliga berattan-
det tillsammans med levande musik. | olika lador finns rekvisita
till yngstas sagor, medan det for de dldre ungdomarna racker med
de inre bilderna som skapas av
malandet med ord. Ett besék kan
besta av passivt lyssnande, lekfullt
deltagande med rekvisita/egna
gosedjur i sagorna eller aktivt
medskapande av improviserade
berattelser.

I bl
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palliativa team fungerar dirfor ocksd som ett kompetenscen-
trum 1 palliativ vird for de vriga virdavdelningarna pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus.

For att ge ett optimalt stod till bade det sjuka barnet, f6rild-
rar, syskon och andra nirstiende dr det tvdi medarbetare ur det
multiprofessionella teamet som gor hembesoket. Detta gor det
mojligt att en dgnar full uppmirksamhet at det sjuka barnet och
den andra ger enskilt stod till fordlder eller syskon. Exempelvis
kan sjukskoterskan ansvara for omvardnaden av det sjuka barnet
och barnskéterskan kan dgna sin tid 4t ett syskon.

De pedagogiska och psykologiska resurserna som finns pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus anvinds flitigt och SABH:s hem-
besok tillsammans med sjukhusclowner, lekterapeut, med flera,
planeras regelbundet och 4r mycket uppskattat. Det finns dven
tillging till en certifierad terapihund som tillsammans med sin
hundforare, som ir anstilld som barnskoterska i SABH, gor re-
gelbundna hembesok. Syftet med anvindning av terapihunden
ir att stodja, motivera, uppmuntra, aktivera och dven avleda det
sjuka barnet 1 samband med varditgirder. Tillsammans med te-
rapihunden kan barnet trots svira sjukdomssymptom fortsitta
att gora saker de orkar. Barnet fir en vin som inte stiller nigra
krav eller goér nigon virdering och finns med i4nda till slutet.
Det ir inte ovanligt att det finns en 6nskan frin familjen att
terapihunden tillsammans med ansvarigt virdteam deltar 1
efterlevandesamtalet. 3¢

WHO:s definition av palliativ vard for barn innebar:

* en total omvardnad av barnets kropp och sjal, samt stod till
barnets familj

* en vard som bdrjar ndr sjukdomen ar diagnostiserad och
fortsatter oavsett om barnet far behandling mot sjukdomen

» vardpersonalen utvdrderar och lindrar barnets fysiska och
psykiska smarta, samt sociala konsekvenser

* breda tvarvetenskapliga strategier, som inkluderar familjen i
syfte att ge en sa effektiv vard som méjligt, men som kan
genomfdras framgangsrikt dven om resurserna ar begransade

» en vard som kan ske bade pa sjukhus och i barnets hem.
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Barn och palliation
- palliativ lakemedelsbehandling

Det var en kollega som sa - jag avskyr det dar ordet palliation. Med innebdrden att det innebar
att han gav upp. Att inte kunna gora nagot mer. Att ga over fran kurativ till palliativ vard innebar
INTE att vi INTE kan gora nagot mer. Vi kan gora precis allt utom att erbjuda botande behandling.
Vi kan halla tillbaka sjukdomen, smartlindra, lindra angest, trosta, samtala och finnas till.

Fokus i denna artikeln ar lakemedelsbehandling under den sista tiden i livet, det som kallas

vdrd i livets slutskede. Om man fragar anhoriga till ett barn som avlidit sa ar det nagra faktorer
som speciellt upplevts som angestfyllda. Att sjukvarden inte smartlindrat tillrackligt och att sjalva
dodsogonblicket var besvarligt. Upplevelser som dessa stannar kvar lange hos de anhdriga och

ar nagot de aterkommer till flera ar efter sjalva dodsfallet.

E FLESTA SMARTLINDRANDE LAKEMEDEL har som bieftekt

att barnet blir trott. De likemedel som ger effektivast

smartlindring gor oftast att barnet blir trétt, medvetande-

sinkt eller sovandes. I livets slutskede finns det ofta en
inneboende motsittning mellan forildrarnas 6nskan att barnet
ir bra smirtlindrat och att de vill ha sitt barn sd vaket och med-
vetet som mojligt.

Utover smirta vid svar sjukdom foljer ofta andra besvirande
tillstind, illamdende, trotthet, fatigue, andndd, dangest, sjilslig
och kulturell smirta. Utéver det som orsakas av sjukdom ir
delar av detta relaterat till smirtan annat en foljd av smirtbe-

handlingen.

Andreas Henschel

Barnldkare, neonatolog

SABH (Sjukhusansluten Avancerad Barnsjukvard
i Hemmet)

andreas.henschen@sll.se

Smarta

Smiirta 4r komplex och kan beskrivas pd minga sitt. Ett sitt dr
att beskriva hur linge smirtan varar i termer av akut eller
kronisk smirta. Man kan ocksd beskriva smirtans uppkomst.
Nociceptiv smirta/vivnadssmirta, 4r en smirta som uppkom-
mer di vivnad i kroppen skadats. Neuropatisk smirta/nerv-
smirta beror pa en skada eller forindrad funktion i nervsyste-
met. Beroende pd om den uppkommer i de perifera nerverna
eller hjarna/ryggmirg skiljer man mellan perifer neuropatisk
smirta och central neuropatisk smirta. Den neuropatiska smir-
tan ir ofta svarare att behandla 4n den nociceptiva. Sen finns det
den sjdlsliga smirtan. Som i kan kopplas till svir sjukdom och
insikten om en oundviklig déd. Den samverkar med 6vrig
smirta och forstirker denna. Smirtupplevelsen ir subjektiv. Det
ir enbart patienten, 1 vart fall barnet som upplever smirtan, som
kan avgora hur ont det gor. Det finns inga riktigt bra objektiva
mitmetoder dess styrka. Den enskilda patienten kan sjilvskatta
t ex med VAS-skala. Det klarar barn frin ca 7 ars dlder. Hos
barn som 4nnu inte kan kommunicera verbalt méste man an-
vinda indirekta mitt som fysiologiska parametrar, t ex puls,
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Ndr man insett att smdrta bestdr av sd

mdnga komponenter forstar man ocksa
attMan mdste anvigda en mangd olika
likemedel som angriper smdrtan pd

~ flera olika siitt.

blodtryck, andningsfrekvens, men man anvinder sig ocksa ofta
av beteendeskattning. Ett mest validerade skattningsverktyget
ir FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability). Det finns flera
andra verktyg.

Smirtan har ocksi olika uttryck. Det kan vara svart att se att
ndgon har smirta. Jag kommer ihig den mamma som berittade
att pa kvillarna nir hon gav sin son morfin s blev han s3 pigg.
Smirta ir trottsamt. Hans sdtt att hantera sin smirta var att
stinga av, sova. Nir han blev smirtfri orkade han leka som van-
ligt. Det var uppenbart att vi inte lyckats med var smirtlinding.
Mamma var radd att han skulle bli trott av sina mediciner. Vi
fick 6vertyga mamma att ge hogre morfindoser dagtid sd att han
kunde vara uppe och leka nir alla var vakna.

Lakemedel

Nir man insett att smirta bestdr av si manga komponenter for-
stdr man ocksd att man maste anvinda en mingd olika likeme-
del som angriper smirtan pa flera olika sitt.

Man kan nyttja kroppens egna smirtdimpande system. Opi-
oider anvinder sig av kroppens endorfinreceptorer. For att for-
hindra sentisering, kinsligheten for smirta, i det centrala nerv-
systemet kan man blockera NMDA-receptorerna, med t ex
esketamin eller metadon. Pd ryggmirgsnivd kan man himma
impulsflodet till bakhornen. Hir verkar flera olika typer av li-
kemedel: paracetamol, lokalanestetika och dven opioider.

Sen kan man forsoka himma perifer inflammation som ger
upphov till smirttillstind. Hir har vi ett flertal olika likeme-
delstyper — kortikosterioder, NSAID (Non-Steroid Anti-In-
flammatory Drugs) samt dven hir opider.

Opioider

Opioider utgor basen for farmakologiska behandling av smirta

1 palliativ vird. Det ir en likemedelsgrupp med bide gemen-
samma och skilda egenskaper. Det skiljer sig it 1 metabolism,
utsondring, vilka opioidreceptorer som de verkar pd, farmako-
logiska egenskaper (halverings tid hos olika opioider) samt icke-
opioida effekter (t ex metadon som ocksd blockerar NMDA-
receptorer). Hos barn varierar halveringstiden for samma
opioid mellan olika ildrar.

Alla opioider har ungefir samma biverkningar som 4r dosbe-
roende. Sedation, muntorrhet, illamédende, férstoppning, klada
och vid hogre doser andningsdepression. De gir delvis att han-
tera med andra likemedel. Det idr vikigt att inte glomma bort
att ge oralt naloxon (som verkar lokalt i tarmen och inte tas upp
1 kroppen) for att minska forstoppning.

Alla opioider har toleransutveckling och man kommer 6ver
tid att behova hoja doserna. Om man efter en tids behandling
med en opioid fir svirt att kupera smirtan trots 6kande doser
kan man “opioidrotera” och di vilja en annan opioid med en
nigot annan profil och fi bittre smiartlindring med ldgre jim-
forbara doser.

Opioider kan administreras pd en mingd olika sitt oralt,
sublingualt, nasalt, subkutant, intravendst som injektion eller
kontinuerligt med pump med patientkontroll (PCA).

Morfin ir standard for all opioidbehandling. Morfin har
flera aktiva metaboliter som ansamlas med bide analgetisk savil
som antianalgetisk effekt. Vid ling tids behandling kan det vara
nodvindigt att vilja en opioid utan aktiva metaboliter som an-
samlas.
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Alfa-2-adrenerga agonister

Alfa-2-adrenerga agonister som klonidin har en analgetisk ef-
fekt utan paverkan pa andningen. Klonidin har en potentie-
rande smirtlindrande effekt pd opioid analgetika utan att oka
paverkan pd andningscentrum (vilket minskar behovet av hoga
opioiddoser och ger dirmed mindre illamdende och foérstopp-
ning). Klonidin har en dosberoende sedering som bieftekt. Klo-
nidin kan ges oralt som tabletter eller oral 16sning, nasalt eller
som iv-injektion. Vi anvinder ofta intravenés PCA-pump i
kombination med en PCA-pump med opioid med gott resultat

NSAID - COX-hammare

COX-hammare idr virdefulla vid behandling av smirta med in-
flammatoriska inslag, tex smirtande skelettmetastaser. Trom-
bocytpiverkan med risk for blodning begrinsar anvindandet
framforallt hos barn med malign grundsjukdom med ben-
mirgspaverkan. Selektiva coxiber (tex celecoxib) har ingen
trombocytpaverkan. Det ges bara till storre barn och ska inte
ges till barn med kind sulfaallergi. Celecoxib finns bara som
oral kapsel. For intravends administration kan man anvinda pa-
recoxib (dynastat)

Paracetamol

Den exakta verkningsmekanismen ir inte helt klarlagd. Parace-
tamol har en viss hammande effekt pd cyklooxygenas (COX),
men den huvudsakliga verkningsmekanismen inte ir COX-
himning. Paracetamol verkar som en aterupptagshimmare for
det endocannabinoida systemet som har betydelse for smirt-
himning och temperaturreglering. Det verkar dven pa seroton-
insystemet och aktiverar neditgidende smirthimmande system.
Vid 6verdosering finns risk for svara leverskador. Ges oralt savil
som intravendst. I stort sett alla barn med behov av smirtlind-
ring far paracetamol.

Antidepressiva lakemedel

Det 4ar kint att antidepressiva likemedel paverkar de noradren-
erga signalsystemen 1 det centrala nervsystemet, vilka ocksa har
betydelse for modulering av smirta. Vi anvinder ofta Saroten,
amitryptilin, i en mattlig dos till kvillen. Amitryptilin ger
bittre somn samt har effekt pd neuropatisk smirta. Ges oralt
som tablett.

Gabapentin

Flera av de svart sjuka barn vi moter behandlas sedan tidigare
med gabapentin ofta till f6]jd av neuropatiska smirtor. Trotthet
och yrsel dr vanliga men Gvergdende biverkningar. Gabapentin
finns enbart for enteral tillforsel (mixtur eller kapsel). Nir bar-
net inte lingre kan klarar av att 4ta blir man tvungen att sepo-
nera det.

S-ketamin

S-ketamin ir ett likemedel som verkar via NMDA-receptorer.
I laga doser ir det ett potent smirtlikemedel med god effekt
utan alltfor stor sedering. S-ketamin har ringa andningspaver-
kan. Vid hogre doser dr det sederande. Det har som biverkan
mardrommar och hallucinationer vid hégre doser. For att und-
vika obehagliga hallucinationer kan man da samtidigt behandla
med bensodiazepim.

I den palliativa situationen ger vi S-ketamin som en konti-
nuerlig infusion. Man ska undvika bolusdoser som kan ge bi-
verkningar. Undvik dirfor att ha en PCA-pump med annat
likemedel kopplad till samma infart di patienten riskerar fi
S-ketaminbiverkningar om en PCA-dos ges. Esketamin kan
ocksd ges nasalt vid procedursmirta.

Cannabis

Idag pratas det mycket om olika typer av cannabispreparat. Det
finns ett godkint preparat att tillgd 1 Sverige, Sativex, ett mun-
spray som innehéller cannabidiol (CBD) och tetrahydrocanna-
binol (THC). THC ir den cannabinoid som ger rus — det man
blir hég pa. Det ir godkint for indikationen spasticitet hos
vuxna med MS. Cannabis hivdas ha effekt mot en rad sjukdo-
mar och tillstdnd, dir olika typer av smirttillstind, sirskilt neu-
ropatiska smirtor ir det som mest omtalas. P4 vuxensidan finns
en hel del erfarenhet av smirtbehandling. De vetenskapliga be-
liggen for behandlingen 4nnu ir svaga, inte minst hos barn. Vir
erfarenhet ir begrinsad till en enstaka tondrig patient som fatt
Sativex med tveksam effekt, huvudsakligen dd han tyckte det
smakade illa och inte tog det i ndgon omfattning.

Det férekommer 6kad omfattning att foraldrar sjilv impor-
terar cannabisprepat till sina svirt sjuka barn. Proportionerna
mellan THC, CBD eller de andra drygt 100 cannabinoider i
dessa preparationerna ir oklar. Det vi har sett nir barn fitt can-
nabisolja ir interaktioner med andra likemedel med bland annat
okad trotthet som effekt.

Administrationsvagar

Det finns en mingd olika sitt att tillféra likemedel och i1 den
palliativa situationen vill man anvinda det sett som 4r minst
besvirande for barnet. Det flesta likemedel kan ges enteralt 1
munnem, sonden eller i gastrostomi. Men speciellt mot slutet av
livet kan upptaget 1 magtarmkanalen vara osikert. Flera like-
medel kan ges nasalt (klonidin, opioider, S-ketamin). Att an-
vanda pldster for att administrera t ex fentanyl (en startopioid)
ger en siker basdos. Effekten av ett plister kommer forst efter 12
timmar och full effekt ses efter 24 timmar. Sen kan man byta
plaster varannan eller var tredje dag med fortsatt god smirtlind-
rande effekt. For behandling av genombrottssmirta eller proce-
dursmirta behdvs snabbare adminstrationssatt. Hir kan nasal

20 Barnbladet ‘ nr 4 september 2019



Det dr viktigt att inte glomma bort
att dven hantera smdrtan pd alla
tillgingliga ickefarmakologiska sitt.

intavends injektion komma ifrdga. Med PCA-pump (Patient
Kontrollerad Analgesi) kan man lita barnet sjilv fi makt 6ver
smirtan. PCA-funktionen gor att mindre antal doser av fram-
forallt opioder behdvs for att uppnd god smirtlindring. Man
undviker forvintanssmirta. Nir barnet (eller forildrarna) sjilva
administrerar en dos smirtlindring infér nidgot som man vet
orsakar smirta och vid smirtgenombrott behovs mindre mingd
likemedel. Sjukvirden fir  sin sida god kontroll av likemedels-
dtgdngen. Smirtpumpen stills in s att utéver en grundinfusion
sd kan forutbestimda extra doser ges, med vilket intervall de
skall kunna ges och maximala antalet doser 6ver dygnet. Vi kan
ocksd fi kontroll over smirtbehandlingen hos patienten da
pumpen registerar alla tryck (bdde givna och begirda doser).
Om man anvinder PCA-pump kan man med ledning av antalet
extradoser under det senaste dygnet successivt 6ka grunddosen.
For personalen 1 den avancerade hemsjukvirden ir detta ett
maiste och en trygghet for bade barnet och forildrarna men
dven for varden att veta att barnet kan smirtlindras oavsett nar
vi dr dar.

Ickefarmakologisk behandling

Det ir viktigt att inte glomma bort att dven hantera smirtan pa
alla tillgingliga ickefarmakologiska sitt. Att ha en trygg om-
givning minskar smirtan. Hemmet ir ofta tryggare 4n sjukhu-
set. Om inte det finns tillgingligt eller om barnet/familjen inte
vill vara hemma si anvinder vi oss 1 Stockholm av Lilla Ersta-
gardens barnhospice. Kuratorn som med all sannolikhet funnits
med i forloppet tidigare, ska fortsitta finnas till hands. TENS
(transkutan elektrisk nervstimulering) ska inte glommas bort.
Det dr viktigt att sa linge barnet orkar ge det majlighet till lek
och distraktion. Fysioterapeuter kan mobilisera och se till att

anpassa omgivningen. Precis som pa sjukhuset har vi 1 hemsjuk-
virden, SABH, tillging till flera av sjukhusets paramedicinska
resurser som vi tar med till hemmet, fysioterapeut och arbetste-
rapeut men iven clowner, musikterapeut, m m. SABH har till-
gang till en utbildad virdhund, nigot som visat sig vara av stort
virde 1 den palliativa behandlingen. Hunden fir bide barn och
familj att glomma bort allt det svara i stunden och Sppnar upp
for samtal om vad som 4r svirt. Barn vet ofta om nir det ir dags
och vi har sett flera ganger att barnen velat triffa hunden en
sista gang.

Palliativ sedering

Palliativ sedering 4r ndgot man kan tillgripa nir man hamnar i
en situation dir det inte ir mojligt att behandla symptomen,
och nir patienten bedéms att avlida inom en kort tidsperiod.
Palliativsederingirinte eutanasiutan milet irsymptomlindring,
dvs inte att forlinga eller forkorta sjilva dodsprocessen. Det
krivs att man har ett informerat samtycke innan sederingen och
att man baserar bedémningen pa ett samrid av ett multiprofes-
sionellt-palliativt team innan man paborjar sederingen. Det ar
betydligt littare att genomfora pd ett barnhospice 4n i hemmet.
Inom SABH har vi vid négra f3 tillfillen pa patient och forild-
rars begiran anvint oss av detta.

Oftast anvinds intermittent palliativ sedering vilket innebir
att patientens medvetandegrad tillfilligt hojs. D4 finns mojlig-
het att utnyttja en mojlighet till dialog med patienten. Patienten
kan da framf6ra en eventuellt 4ndrad instillning till behand-
lingen. Det kan finnas flera anledningar till att vilja denna be-
handlingsform, men det finns inga legala krav pa att dd och da
hoja patientens medvetandegrad (Socialstyrelsens meddelande-
blad dec 2010). %%
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Christina Lindstrom om det nya vardprogrammet
och verksamheten vid Lilla Erstagarden

Barnsjukskoterska Christina Lindstrom ir bitridande vardchef pa Lilla Erstagirdens

Barn- och ungdomshospice och har en ling erfarenhet av palliativ viard av barn. Hon ir

ocksd ordforande 1 den arbetsgrupp som dr tillsatt fOr att ta fram ett sirskilt nationellt

vardprogram dmnat for barn inom palliation.

HRISTINA LINDSTROM HAR EN SYNNERLIGEN GEDIGEN er-
farenhet inom det barnpalliativa omradet. Efter sin sjuk-
skoterskeexamen 1994 arbetade hon pid en allmin-
pediatrisk avdelning pd Sachsska barn- och ungdoms-
sjukhuset, barnsjukskoterska blev hon 1999. Fyra dr senare
flyttade Christina 6ver till SABH — Sjukhusansluten Avancerad
Barnsjukvird i Hemmet — en dygnet-runt-verksamhet som var-
dar svirt sjuka barn och ungdomar frin barnsjukhusets alla av-
delningar (se sid 14).
— Det var ocksa hir som jag fick upp 6gonen for den pallia-
tiva verksamheten eftersom SABH ger denna vird i hemmet.
2010 deltog Christina i en pediatrisk palliativ kurs 1 Haltern,
Tyskland, under ledning av bl a Boris Zernikow, barnlikare
med smirta och palliativmedicin som specialitet. Vil hemma
kompletterade hon med en kurs 1 vuxenpalliation. Vid samma
tid startade Ulrika Kreichbergs det Nationella ndtverket for barn-
palliation och de bada utvecklade ett nira samarbete runt dessa
fragor, bl a var de 6ver till Boston for att studera hemsjukvards-
modell £6r barn med s k The Pediatric Advanced Care Team — PACT-
team [se www.dana-farber.org/pediatric-advanced-care-team/].
P3 SABH sattes en arbetsgrupp samman for att skriva lokala
riktlinjer for barnpalliativ vird. Dessa blev inte klara under
Christinas tid pd SABH. 2013 fick Christina mojligheten att
byta till en arbetsplats dir engagemanget for barnpalliation var

1 fokus di hon fick tjinsten som bitridande chefsjukskoterska pa
Lilla E, som den unika hospiceverksamheten 1 Nacka familjirt
kallas.

Ett vardprogram tar form

En lika aktuell som angeligen friga ar det forsta Nationella Pal-
liativa Virdprogram som nu ir pd god vig att kunna presenteras
och som inom kort skickas pa remiss.

Christina ger en bakgrund till virdprogrammet och berittar
att hon var lite irriterad Gver att ingen tycktes vara sirskilt in-
tresserade av barn inom svensk palliativ vird.

— Allt tycktes kretsa kring vuxna, forklarar hon. Men ett
vardprogram for vuxna ir foga behjilpligt for barn. Barn ar
som bekant inte smd vuxna.

For ett par dr sedan kontaktade hon déarfor nigra av de tyng-
re namnen inom den palliativa virden och frigade om de inte
var intresserade av att samla kunskapen om och erfarenheten av
barnpalliation i det kommande reviderade virdprogrammet for
vuxna. Forslaget fick gehor och Christina satte samman en ar-
betsgrupp.

— Men allteftersom arbetet fortskred insig vi att ett pedia-
triskt kapitel i befintligt vardprogram inte var siarskilt limpligt
— barn 4r sd pass unika. Vi behover ett eget omfattande virdpro-
gram. 2016 kontaktade vi RCC:s styrgrupp (Regionala Cancer-
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En fraga om att leva virdigt med
storsta mojliga vilbefinnande vid
livets slut.

centrum 1 Samverkan) och foreslog ett sjalvstandigt nationellt
vardprogram som inte bara omfattar onkologi utan dven all-
minpalliation.

De fick klartecken varmed den befintliga arbetsgruppen
upplostes. Christina fick ordférandeskapet 1 den nya konstella-
tionen dir ledamdterna kom att utgdras av representanter fran
varje region.

— Gruppen har nu representation frin norr till séder, och
med kompetens inom bade onkologi och neurologi. Neonato-
logi kommer att fi ett eget avsnitt men det kommer tyvirr inte
med i forsta upplagan da Barnlikarféreningen som blir viktiga
bidragsgivare har for mycket for hinder just nu. Samtidigt har
vi ett visst tryck pa oss att kunna leverera ett program relativt
snart, och remissrundan inleds 1 host. Riksféreningen for Barn-
sjukskoterskor dr en av de méanga remissinstanserna.

Det nationella virdprogrammet for barnpalliation kommer
att finnas tillgingligt digitalt varfor det ocksa blir enkelt att ad-
dera kapitlet om neonatologi for en andra upplaga.

Hur foreslir man di att barnpalliationen skall organiseras i
Sverige? Det ir ett stort land och det ir lyckligtvis vildigt ovan-
ligt att barn dor i sjukdom.

— Det 4r sannolikt inte forsvarbart med fler hospice eller att
bygga ut hemsjukvirden enkom f6r barn 1 alla delar av Sverige,
forklarar Christina. Men det finns l16sningar och mycket goda
exempel pd organisationer dir man inom vuxenhemsjukvirden
anstillt barnsjukskoterskor samtidigt som man har utvecklat ett
nira samarbete med barnklinikerna. I Skdne har man varit
mycket framgangsrika med ett sidant koncept.

Christina hoppas ocksd pa att man skall kunna ha sirskilda
konsultationsteam som personal ute pa filtet kan vinda sig till
vid behov. Idag fungerar Lilla E som ett inofficiellt konsulta-
tionsteam eftersom man utgor en sadan rik kunskaps- och erfa-
renhetsbank.

— Vi fir manga samtal om bade medicinska och omvird-
nadsrelaterade frigor just beroende pd denna vir samlade kom-
petens.

Interdisciplinart teamarbete

”Samlad kompetens” ir ocksd ett nyckelbegrepp for Christina
eftersom det speglar den betydelsefulla multiprofessionalism
som rader pa Lilla E. Hir finns utéver specialistutbildade barn-
likare och barnsjukskoterskor, dven barnanestesiolog, sjuk-
gymnast, och kurator som ir utbildad psykoterapeut med
familjeinriktning.

"l den har typen av vard ar det viktigt med tid”, sdger Christina.
"Tid for patienterna. Vi ar inte ett akutsjukhus. Vi kan darfor
avdela flera personer till en familj med ett barn i livets
slutskede, och finnas dar i stort sett hela dygnet. Men det
maste ocksa ges tid for egen reflektion, for de existentiella
frdgorna man stalls infor: "Hur ser jag pa doden?”,”Hur finner
jag mening?”Ju tryggare jag ar i dessa fragor, desto battre
fungerar jag i min yrkesroll”

— Teamarbetet ir enormt viktigt, berittar hon. Men vi fore-
drar att kalla det "interdisciplinirt team” for det beskriver bittre
hur vi arbetar. Grinserna mellan de olika professionerna ir inte
tydligt definierade, utan vi kan gi in och ut i varandras roller.
Den gemensamma kunskapen och den 6ver tiden utvecklade
koordinationen tilliter det. Men naturligtvis dr yrkesansvaret
knutet till respektive profession.

Lille E har ocksa utover sin fasta personal tillgdng till olika
externa konsultinsatser som sjukhusclowner, musikterapeut och
en skapande-pedagog som skall frimja det friska hos barnet.
Det kan ocksa 1 livets slutskede vara viktigt for familjerna att fa
skapa minnen, t ex att gora barnets hand- och fotavtryck.

Prist eller annan andlig foretridare som eventuellt efterfra-
gas kan ocksd komma pa besok.

Barn som bor fa palliativ vard:

* Grupp 1: Livshotande tillstand for vilka botande behandling
kan vara mojlig men kan misslyckas (t ex cancer, organsvikt)

¢ Grupp 2: Omstandigheter dar for tidig dod inte gar att undvika
men ddr det kan finnas perioder med intensiv behandling som
syftar till att forldanga liv (t ex svara missbildningar, t ex
Trisomi 13,18)

* Grupp 3: Progressiva tillstand utan botande behandlingsalter-
nativ, dar varden uteslutande ar palliativ (t ex Krabbes
sjukdom, Spielmeyer Vogts sjukdom, muskeldystrofi, och andra
vara metabola sjukdomar)

* Grupp 4: Odterkalleliga men icke-progressiva tillstand med
komplicerat vardbehov som leder till komplikationer och
sannolikhet till for tidig dod (t ex allvarlig asfyxiskada).

Kalla: A Guide to Development of children’s palliative care services. Association for
Children with Life-Threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT) and
the Royal Collage of Paediatrics and Child Health (RCPCH), 2003, Bristol, UK.
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En friga som infinner sig ir om verksamheten har nigon
religios prigel eller kristen grund mot bakgrund av att Ersta
Diakonisillskap dr huvudman. Men det tar Christina avstand
ifran och menar att huvudmannaskapet inte har nigon sidan
paverkan.

— Diremot har Ersta Diakoni en egen uttalad virdegrund
som Lilla Erstagarden lutar sig mot: Se Mdnniskan — ett motto
som genomsyrar verksamheten och vilar pa vira virdeord: Pro-
fessionalism, Tillit och Hopp.

Christina menar vidare att all personal utgar ifrin det pallia-
tiva forhallningssittet dir det dr helhetssynen pd patienten som
prioriteras. Milet 4r att frimja individens mojlighet att leva vir-
digt med storsta mojliga vilbefinnande vid livets slut.

For att mota detta mal maste man stindigt viga olika for-
delar mot nackdelar 1 behandlingen; olika beslut omprévas 16-
pande. Christina gor ocksa en viktig distinktion mellan den ti-
diga och den sena fasen 1 den palliativa virden.

— Den tidiga fasen kan ibland borja redan vid diagnostillfil-
let, t o m prenatalt. Det hinder att vi tar hand om barn frin en
neonatalavdelning, t ex om det foreligger en allvarlig missbild-
ning. Dd provsvaren faststillts och diagnos konstaterats, kon-
taktas vi och ett team inleder en virdplanering med sjukhusets
barnlikare.

Direfter tar teamet Over ansvaret for bade barn och familj.
Vird och omsorg skall ges till alla berérda, 4ven syskon kan vara
med och bo hos oss. Lilla E har idag fem platser for barn 1 pal-
liativ vird, men de kan vid behov 6kas med ytterligare ett par.

— Barn som kommer for symptomlindring och livskvalitets-
forhojning, som att £3 bli ompysslade, befinner sig i allminhet 1
det tidiga skedet. Det dr framfor allt barn med neurologiska
skador, men aven barn som drabbats av cancer har blivit allt
vanligare. Det kan dé t ex handla om att vi férsker optimera
kostintag eller aktivering efter en tuff cytostatikakur

Christina betonar att man aldrig tar 6ver varden 1 detta ske-
de. Alla insatser sisom vardplanering, gors i samverkan med
barnets hemsjukhus. Lilla E:s barnlikare konsulterar alltid an-
svarig neurolog eller onkolog om férslag kring forbattringar
rorande barnets livskvalitet, och fattar aldrig nigra egna medi-
cinska beslut.

— Det ariforstiden senare fasen, i livets slutskede som vi tar
6ver behandlingen helt, men 4ven den sker ibland 1 samrdd med
tidigare behandlande likare. Det handlar di om avancerad
smirt- eller oroslindring, som vi 4r hogspecialiserade pa. Det
finns heller inte en behandling, eller nagra sirskilda “metoder”,
utan varje barn méts individuellt och virden maéste hela tiden
finjusteras samtidigt som man i samrdd med forildrar stadigt
viger olika insatser mot varandra.

Vikten av aktivitetsplaner

Christina betonar att de alltid férsoker definiera malet med den
vard man avser att ge, och for att kunna gora det framgangsrikt
arbetar Lilla E-personalen — med s k aktivitetsplaner (omvdrdnads-
planer). Alla skriver aktivitetsplaner, inklusive likare, kuratorer
och sjukgymnaster. I planen formuleras vad man gor di en viss

situation uppstar, som t ex en magblédning, okat andningsbe-
svir, plotslig feber, etc. Foraldrarna far ta del av dessa och ibland
dven ta med sig dem hem. Planerna ger trygghet for alla och
framf6rhillning. Likare liksom 6vrig omvirdnadspersonal kan
via planerna litt f6lja vad som 4r ordnat och bestimt for barnet.

— Vi jobbar parallellt med det korta och det linga perspekti-
vet kring vad vi kan gora for barnet, menar Christina. Vi for-
soker alltid ligga steget fore. Om ett barn t ex fir feber kan jag
eller den tjanstgorande likaren gi in i virdplanen och se att
barnet fortfarande 4r i kuration och skall dirfér till onkologen.

Modellen bygger pa ACP (Advanced Care Planning), s k for-
handsplanering av vird. Det kriver initialt mycket arbete av
personalen men det dr en god investering.

— Folk blir ndgot irriterade om det saknas en plan, skrattar
Christina. Det giller att ta vara pd de framgingsfaktorer som
ger sig till kinna — aktivitetsplaner dr en sidan faktor.

Spegling och reflektion

Att arbeta med palliativ vird for barn ir naturligtvis emotio-
nellt krivande for teamets medlemmar. Darfor ar det ocksa av
vikt att man I9pande ger stdd till medarbetarna. Nigot som ges
pa olika sitt. Spegling ir enkelt och effektivt — det innebir att
man stimmer av med varandra om hur man mér innan hem-
gang for dagen. Medarbetarna erbjuds vidare regelbundet
handledning av externa specialister. Reflekterande samtal ar
ocksa av stor vikt, och bidrar dven till det gemensamma liran-
det. Dessa samtal halls 1 arbetsgruppen efter att ndgot barn har
avlidit.

— I dessa samtal har vi en mall dir vi gir igenom vad som
varit bra eller mindre bra, och dir vi ser vilka slutsatser vi kan
dra av det som skett. Dessutom har vi en utvirdering varje ar
for att se om vi kan uppticka viktiga dterkommande monster 1
var verksambhet.

Det finns en policy att medarbetarna inte gir pid begrav-
ningar under arbetstid. I stillet arrangerar Lilla E varje ir en
minnesdag dir personal och de som mist sitt barn under ret ar
vilkomna. Dagen priglas inte av nigra religiosa uttryck, utan
av diktlisning, sing och musik. Samt ett gediget kaffebord med
mycket nybakat.

V2

— Just nybakat dr ett signum for Lilla E, avslutar Christina. %

Natverk for Palliativ vard for Barn

For 10 ar sedan bildade Ulrika Kreichbergs ett multiprofessio-
nellt natverk for yrkespersoner med intresse for barnpalliation.
De traffas arligen i samband med Barnveckan. Fran och med i
host kommer natverket att bli en undergrupp i Svenskt Palliativt
Natverk - SPN [se www.nrpv.se/om-nrpv/medlemsforeningar
natverk/svenskt-palliativt-natverk-spn/ ]

| dagslaget bygger natverket pa en i host ska ett natverkstraff
arrangeras och en styrelse och stadga bildas. Ar du intresserad
av att delta i ndtverket sa dr du vdlkommen att kontakta
Christina Lindstrom: Christina.Lindstrom@erstadiakoni.se
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En syskonstodjares perspektiv
| palliativ barnsjukvard

Jag ar barnsjukskoterska och har sedan 2011 arbetat pa Lilla Erstagardens barn- och ungdoms-

hospice. Sedan 2013 ir jag ocksd en av Barncancerfondens syskonstodjare. Pa vart hospice har

vi en tjanst pa 75 procent som jag delar med en underskoterska. Denna tjinst medfor att jag

kan vara med hela familjen fram till livets slut, nigot som manga familjer 6nskar. Vi kan skota

morfinpump och vara ute pd utflykter samtidigt. Sedan 2016 ir jag ocksa masterstudent 1 palliativ

vard vid Ersta Skondal Brickes hogskola.

Barncancerfondens syskonstodjare

Barncancerfonden bekostar itta stycken tjanster i Sverige, en pa
varje barnonkologisk klinik frin Lund till Umed samt pa Lilla
Erstagirden.” Stodet syftar till att syskon ska f3 sig och sin situa-
tion uppmirksammad. Syskonstédjarverksamheten har pagatt
sedan 1999. Nolbris och Nilsson (2017) har intervjuat 12 sys-
konstddjare och de kunde identifiera fem resursomriden dir vi
som syskonstddjare bidrar:

* Erbjuda stod si linge som det 4r nédvindigt

e Underlitta mojligheter £or syskon att triffa varandra

* Erbjuda dldersadekvata aktiviteter

* Lata syskon bli uppmuntrade av en positiv omgivning
e Stodja nitverket att stotta syskonet

Patienten pa barn- och ungdomshospice

I mitt arbete pd barn- och ungdomshospice moter jag barn med
olika typer av diagnoser och deras nirstiende. Pa Lilla Erstagir-
den kan hela den nirmaste familjen bo samtidigt, vi kan dven
gora plats for andra nirstiende. Far- och morforildrar behover
finnas dir for sina barn 1 kris och sorg, samtidigt som de har sina
egna behov av att fi vara nira sitt barnbarn.

*www.barncancerfonden.se/for-drabbade/narstaende/familj/syskon/

Kerstin Ivéus

Barnsjukskdterska

Lilla Erstagarden barn- och ungdomshospice
Kerstin.lveus@erstadiakoni.se

For mig som syskonstddjare kan relationerna med barn och
deras nirstiende paga under flera dr beroende pa den diagnosen
som barnet har. Enligt WHO:s riktlinjer for barnpalliativ vard
ska barnets virdas med palliativ vird sedan en diagnos faststillts
som innebir ett forkortat liv. Virden ska ges dven om barnet
erhiller behandling mot sjukdomen ifriga.”™ Li Jamsell (20r15)
foreslar att synsittet aven skall anliggas i den barnonkologiska
varden. Hon menar att de palliativa virdena ska gd hand i hand
med behandling som syftar till bot, dir de palliativa virdena
star fOr symptomlindring, samt stod och information till de ndarstaende.

Det dor ca 600 barn per ir i Sverige. 300 av dessa barn dor
under sitt forsta levnadsir. 150 barn dor av olyckor och vald. De
flesta barn dor av sjukdom eller missbildning (Kreicbergs 2013).
Alla barn som virdas pa Lilla Erstagdrden barn- och ungdoms-
hospice har ett forvintat kort liv relaterat till sin grundsjukdom.
Patienterna som virdas pd barn- och ungdomshospice har ett
brett spektrum av sjukdomar. Det kan handla om onkologiska
sjukdomar men iven progredierande neurologiska och meta-
bola sjukdomar. Det ir sjukdomar som successivt bryter ner
barnets formagor; barn med diagnoser som endast drabbar ett
fital 1 virlden varje ar.

Syskonens ord i forskningen

I Li Jamsells avhandling frin 2015, siger syskon att de vill ha
irlig information men som 4anda ger dem hopp. De vill ocksd ha
samma information som forildrarna och girna samtidigt. Sys-
kon vill d4ven vara delaktiga i sjukvirden. Utifrdn ett barnper-
spektiv kanske detta inte alltid 4r det mest optimala. Forildrar
kanske maste sjalva inhimta information om sjukdomsforlop-
pet for att kunna vara stabila nir syskonen far informationen.

** www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
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Det finns en mdingd aspekter att ta hansyn till
men det allra viktigaste dr motet hir och nu.

Det hir ir naturligtvis vildigt olika beroende pé vilken grad av
mognad och autonomi barnet har. Detta stiller olika krav pa
virdpersonal och deras nirstdende. Som syskonstodjare ir det
bra att finga upp syskonens fragor biade fére och efter likarsam-
tal for att kunna hyilpa syskonen och férildrarna att lyfta deras
egna fragor som de har ritt att stilla.

I Malin Lovgrens, et al. artikel (2016) sd ger syskon tips till
personalen hur de ska vara. Virdpersonalen ska vara:
*  Empatisk och responsiv,
* De ska vara sig sjilva.
* De ska vara snilla, tdilmodiga, varma och férdomsfria.
* De ska vara respektfulla inte vara ridda att vara dir!
* De ska ge tid till alla.

Syskonstddet pa Lilla Erstagarden

Att vara syskon till en svart sjuk bror eller syster

- min erfarenhet

Nir jag triffar ett syskon for forsta gingen forsoker jag se fran
vilken kontext syskonet kommer ifrin. Hur gammalt ir sysko-
net? Jag brukar forst prata med foridldrarna, stimma av var sys-
konet befinner sig mentalt och kognitivt gillande sin bror eller
systers sjukdom. Hur mycket har syskonet kunnat vara med pa
akutsjukhuset, hur ling tid har brodern eller systern varit sjuk?
Vem har syskonet spenderat mycket tid med, om inte forild-
rarna kunnat vara dir? Var befinner sig syskonet 1 relation till
mig som frimmande person, kommer det bli oroligt om vi ror
oss langt bort frin forildern? Ibland behover forildern vara
med for att trygga syskonet en tid.

Det finns en mingd aspekter att ta hinsyn till men det allra
viktigaste dr motet hir och nu. Det viktigaste dr ocksd for mig
att kunna hjilpa syskonet beroende pi var den sjuka brodern
eller systern befinner sig i sin sjukdom. Ar den sjuka i tidig eller
sen palliativ fas? Ar det bara nigra timmar kvar eller finns det

en ling tid framfor dem? Inget syskonstod ar det andra likt. Vad
behover just det hir syskonet? Tid, prat, lek? Triffa andra?

Om brodern eller systern ir nira slutet, har di syskonet fatt
information? Har de som familj talat om det? Har det uttalats i
samma rum? Om inte, kan jag erbjuda mig att gi en promenad
1 skogen med familjen, dir utrymme ges for att prata om det
ihop, dir vi 4r borta frin sjukhusets korridorer. Eller sa erbjuder
vi i teamet kring det sjuka barnet ett samtal med likare och fa-
milj samtidigt. Hur lingt ett sidant samtal tar beror pd hur
gammalt syskonet dr. En tumregel jag har 4r att en minut per ar
ar vad ett barn kan mikta med, dvs ar barnet § ar si orkar det
max § minuters samtal. D3 kan jag och syskonet gi frin motet
da s minuter gitt och istillet gd och leka. I leken dterkommer ju
saklart ofta det man samtalat om i rummet.

Har och Nu-stod

Min arbetsplats som syskonstodjare stricker sig lingt utanfor
korridorerna. Den kan vara en skog, en koja, Junibacken, ett
tondrsliger pa vistkusten, ett lekland, en begravning eller en
soffa ndgonstans. Hir och nu-stédet dr £or syskon och familj att
hitta ett andrum i den anstringda vardagen. Jag har minga

Syskons egna ord och fragor i samtal med mig

Smittar cancer? Kan inte en blodtransfusion hjalpa?

85 procent av alla cancerdrabbade
blir ju friska, varfor blir inte min syster det?

Hur mérker man att nagon ar doende?  Hur lang tid tar det?
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Syskons ord fran stodgruppen
”Att leva som syskon till nagon som ar langtidsjukt”

POJKE 13 AR

Ibland behéver jag.... hjélpa till mycket hemma som att vara
med min friska lillebror, diska laga mat stéda.

Ibland kanner jag... mig avundsjuk pa alla andra som har det
sd javla latt.

Du skulle kunna hjalpa mig... genom att lyssna pa ndr jag ar
ledsen och inte bérja babbla om dina "bekymmer”.

ganger gitt ut 1 skogen med en grill i ena handen och en familj
i den andra. Grillat korv och agerat fotograf, varit den som ar-
rangerat ett mote for familjen som de sjilva inte miktar med 1
en anstringd situation. P3 det sittet kan jag hjilpa familjen att
skapa minnen. Minnen som kanske ir de enda som familjen har
utanfor sjukhusets viggar. Kanske de enda minnen som sysko-
net kan f3 av sin lilla bebisbror eller syster. Jag har dkt till Skan-
sen med familjer, dir det sjuka barnet kunnat ligga i vagnen
medan familjen dr och tittar pa silarna. Det dr sedan den enda
platsen som familjen kan ga till dir den doda systern eller bro-
dern varit. Att tinka utanfor de ordinarie ramarna ir viktigt,
mitt sitt att tinka flexibelt som syskonstodjare spiller ju ocksa
over pa mitt arbete som barnsjukskoterska. Jag har varit pd bio
och pa Skansen med patienter sjilva nir de behovt fi en stunds
andrum fran sjukhusets viggar. Tryggheten som barnsjuksko-
terska ir inte beroende av mina arbetsklider eller sjukhusets
miljo, professionaliteten sitter nigon annanstans.

Hir och Nu-stddet till syskonen ir pa liknande sitt, ibland
tillsammans med andra syskon for att skapa ett sammanhang
som kanske gor tillvaron mer begriplig.

Efterlevandestdd

Vi fortsitter att triffa syskonen ling tid efter att deras bror eller
syster dott, i likande sammanhang som de tidigare har triffats i.
Jag har suttit i en koja med ett syskon och gjort litar med texter
av syskonet. Jag har gitt pd barnfilosofivisning om ddden pa
Moderna museet. Jag har gitt till graven och lagt blommor pa
den tillsammans med syskon. Jag har delat begravningar med
syskon. Jag har grillat korv med familjer. Manga familjer ut-
trycker onskan att f4 mota andra i liknande situation. Vi forso-
ker hitta en neutral arena for detta, det kan vara skridskodkning
pd vintern med korvgrillning, en picknick med femkamp eller
familjetraff pd Skansen ir nigra exempel. Jag uppfattar ocksa
att det dr bra om jag triffat den déda brodern eller systern som
barnsjukskoterska sd att det forlorade syskonet dr en person dven
for mig. Ibland kan det ju bara vi som sjukvardspersonal som ar
det enda vittnet utover familjen till att de faktiskt haft en lille-
bror eller lillasyster.

FLICKA 13 AR

Ibland behover jag... sitta sjélv och tdnka pa hur situationen ar
och géra mer &n mina kompisar.

Ibland kénner jag... oro ndr mitt syskon ar lite extra daligt.

Du skulle kunna hjalpa mig... genom att ta med mig pa nagot
jag gillar eller prata med mig.

POJKE 12 AR

Ibland behdver jag... g4 in pa mitt rum och tdnka nér det inte gar
s bra for mitt sjuka syskon eller om jag kdnner mig ledsen.

Ibland kanner jag... mig ledsen till exempel nér det inte gar sa
bra for mitt sjuka syskon eller ndr hunden har smitit och springer
runt pa vagen.

Du skulle kunna hjalpa mig... genom att gora mitt sjuka syskon
friskt.

Leken som sérstéllning

Leken ir mitt arbetsinstrument. Barn anvinder sig ofta av his-
toriskt presens i sin lek ("D4 sidger du... att jag skall...”). Leken
ger mig en obegrinsad mojlighet att anvinda mig av fantasin
och testa nya tankar. For ett 6gonblick av ett barns lust av att
prata sker ju plotsligt och inte under avtalad tid. Och det ir
kanske 1 det 6gonblicket vi kan motas och nya insikter erévras.

Stodgrupp

Varje host erbjuder vi en stodgrupp en helg eller flera tillsam-
mans med sjukhuskyrkan. Vi har haft grupper {6r barn i sorg
och grupper for syskon som har en lingtidssjuk bror eller syster.
Barnen indelade dldersmissigt i en grupp och forildrar i en an-

2%
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Palliativ vard i Region Sormland

Region Sérmland ir indelad 1 tre linsdelar med var sitt tillhorande sjukhus. I norra linsdelen

finns Milarsjukhuset 1 Eskilstuna, 1 sddra linsdelen finns Nykopings lasarett och 1 vistra lans-

delen aterfinns Kullbergska sjukhuset 1 Katrineholm. Till ytan omfattar Region Sérmland

6 075 kvadratkilometer fordelat pd nio kommuner. Barnbladet har varit 1 kontakt med

Jorgen Enarsson, overlikare och ansvarig for barncancervarden 1 Region Sormland for att

hora hur den palliativa virden dr uppbyggd 1 linet.

Hur vanlig ar palliativ vard av barn

i Sormland?

Palliativ vird av barn under 18 4r i hemmet
ar for oss en sallanhindelse. Det ar vanligare
att barn med kroniska sjukdomar inkommer
akut till sjukhuset 1 samband med en for-
samring eller vid komplikationer av grund-
sjukdomen och att barnen dor pd sjukhus.
Det kan vara barn med cancersjukdom men
iven de med neurologiska sjukdomar som
blivit forsimrade i sitt allmantillstind 1 sam-
band med en infektion och exempelvis drab-
bats av en lunginflammation. Men om vi
pratar uttalad palliativ vard i livets slutskede med 6nskemal om
vird i hemmet sd ror det sig om ett barn varje till vartannat ar.

Hur &r den palliativa varden organiserad?

Barn- och ungdomskliniken har huvudansvaret for barnets
vard men vi fir hjilp av SSIH-enheter (specialiserad sjukvird i
hemmet) runt om i linet. De tar hand om den dagliga virden av
barnet och familjen med kontinuerligt stod ifran oss. Samarbe-
tet med SSIH har sett lite olika ut fran ging till ging dd vi inte
har ett firdigt koncept och virden mdste anpassas efter barnets
och familjens behov. Det har funnits en forstielig tveksamhet
frin SSIH-enheterna att ta sig an barn, som ju tidigare inte in-
gatt 1 deras ansvarsomride. Att jobba med barn i palliativ vird
vicker givetvis mycket kinslor som ocksd behover tas om hand.
Nu har vi 1 Region Sérmland fitt ett politiskt inriktningsbe-
slut som innebir att SSIH ska kunna erbjuda vard oavsett dlder
och diagnos. Detta har gjort deras uppdrag tydligare och jag
hoppas pa ett fordjupat samarbete gentemot SSIH. Det ir dven
pa ging ett nationellt virdprogram for palliativ vird av barn.
Nir detta dokument ir fardigstillt kommer det bli nigot att
himta stod ifrin vid utformningen av virden for dessa patien-
ter. Det dr givetvis en utmaning att £ till en jamlik vard i ett

Jorgen Enarsson ar overlakare
och ansvarig for barncancervarden
i Region Soérmland,
jorgen.enarsson@regionsormland.se

land med stora avstind. I storstiderna finns
ett storre underlag for palliativ vird i hemmet
jimfort med mindre stider och 1 glesbygd.

Vilken vard efterfragar foraldrarna?
Samarbetet med SSIH har utifrin mitt per-
spektiv fungerat vil. Familjerna har varit
mycket néjda med virden och att man fitt
mojlighet att vara hemma med barnet. Men
onskar forildrarna ett annat uppligg eller
tycker det 4r obehagligt att vara hemma den
sista tiden och hellre vill vara pa sjukhuset s
ordnar vi s klart med det. Jag vet att vi ocksa
erbjudit mojlighet till hospicevard pa Lilla Ersta men det dr inga
fordldrar som tackat ja till det. Att vardas langt ifran sitt hem
betyder ocksi langa avstind for familj, syskon och vinner vilket
kan paverka att man hellre vill virdas hemma eller pi ett nir-
liggande sjukhus.

Vilket stod erbjuds foraldrarna/familjen efter att deras

barn avlidit?

Familjerna erbjuds st6d via var kurator hir pi barn- och ung-
domskliniken och dven SSIH erbjuder efterlevandestod. De er-
bjuds ocksd likar- och sjukskoterskesamtal pd barnkliniken
for mojligheten att stilla frigor efter barnets d6d. Hade barnet
en onkologisk diagnos erbjuds de uppfoljande samtal via den
barnonkologiska kliniken pad Akademiska sjukhuset 1 Uppsala
som har det regionala ansvaret for dessa barn. Det ir regionkli-
niken i Uppsala som haller i behandlingsbeslut f6r barnen och
som ocksi fattar beslut om det finns fortsatt kurativ behandling
att ge eller om barnet gir in i en palliativ fas. Har forildrarna/
familjen ett kvarstiende behov av stéd for en lingre tid fram-
over finns det mojlighet att fi det via psykolog/kurator pa vard-
centralen dir familjen bor. %%
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LIVA pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset har vi sedan 1990 vardat
barn som kraver olika former av langvarigt andningsunderstod av intensivvardskaraktar,

s k "teknikberoende barn” pa en separat avdelning. Avdelningen 6ppnades med tva vardplatser
och under drens lopp har behovet 6kat och idag finns det fyra vardplatser for dessa barn.

VSIKTEN MED DENNA AVDELNING
ir att kunna skapa en mer hem-
lik milj6 4n pa en intensivvards-
avdelning samt att s smaningom
kunna slussa hem barnen med lokala
stodinsatser. Lingtidsintensivvardsav-
delningen for “teknikberoende barn”
- LIVA - dr knuten till verksamheten
for barnintensivvird och tillskapades
ursprungligen med stdd av omsorgs-
politiker frin Stockholms lins landsting.

Andningsunderstodet kan besta av
invasiv/non-invasiv ventilation, med
ventilatorbehandling eller endast
trakeostomi. Antalet vardplatser ir totalt
fyra stycken varav tva dr slutenvardsplat-
ser och tvd ir veckovirdsplatser. Flodet
pid de tva veckovirdsplatserna varierar
med allt ifrdn operationer i trakealom-
rddet och bronkoskopier till patienter
som inkommer f6r undersékningar och
kontroll av hemmarespiratorn. I man av
plats tar vi ocksd emot patienter som
drabbats av akuta forsamringar sa linge
patienten inte ir infekterad.

Miljon pé avdelningen ir anpassad till
de teknikberoende barnens och familjer-
nas behov. Vidare utprovas erforderlig
utrustning och utbildning sker av forild-
rar och de personer som skall ta hand

om barnet 1 dess hemmiljo.

Alette Bagge
Specialistsjukskoterska LIVA,
Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Karolinska universitetssjukhuset
alette.bagge@sll.se

Insatser sker fran ett multidisciplinirt

team med avdelningspersonal, barn-
likare, barnanestesiolog, barnhabilite-
ringslikare, arbetsterapeut, kurator,
logoped, pedagog, sjukgymnast och
dietist. Ett ndra samarbete har utvecklats
med bide Nationellt Respirations
Centrum (NRC), Danderyds sjukhus,
for utformning av personligt anpassade

trakealkanyler och med 6ron-nisa-hals-
specialister, Karolinska universitetssjuk-
huset, Solna.

Unik vardmiljo

Ett forbittrat omhindertagande av
nyfédda barn har medfort att antalet
barn som virdas pa sjukhus med ett
teknikberoende har 6kat. Vi har pa
LIVA skapat en for dessa barn anpassad
vardmiljé som bittre tillfredsstiller
barnens och familjernas behov. Hir-
igenom har vi kunnat dstadkomma en
mer stimulerande och utvecklande miljo
vilket befrimjar barnens psykomotoriska
utveckling. Avdelningen ir unik 1 norra
Europa och vi har haft flera studiebesok
fran olika europeiska linder.

Genom intensiva insatser fran
sjukhusets multidisciplinira team och
fran familjernas sida har vi lyckats att i
de flesta fall fi dessa barn utskrivna till
sin hemmiljo eller till eget boende.
Detta skulle inte kunnat ske utan en stor
insats frin forildrarnas sida som i minga
fall lingt 6verskrider det normala
forildraansvaret. 3

Diagnoser 1990-2016

Diagnosgrupper Antal Track Dekanylerade NIV Vardtid (man) Ad Mortem
Neuromuskulara sjukdomar 49 32 6 19 7 18 (38%)
CCHS* 10 4 = 6 2 =
Ovre luftvdgshinder 60 56 31 1 4 3
Nedre luftvdgs- och lungsjukdomar 64 40 29 18 8 13 (21%,
Kraniofacialmissbildning 16 12 4 1 4 3
cp* 12 10 4 1 4 3
Ovrigt 5 5 3 - 4 -

* Congenital central hypoventilation syndrome
** Celebral Pares
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Axel - ett LIVA-mirakel

Jag vill berdtta om ett av manga mirakel som vi far vara med om pa
LIVA (Langtidsintensivvardsavdelning) dar vi primdrt arbetar med barn
med trakeostomi och langvarigt behov av olika typer av andnings-
understdod. Vi arbetar med lattare intensivvard, i form av respiratorvard
till habilitering samt utbildning av foraldrar och personliga assistenter,

sa att familjen kan fa komma hem.

XEL FODDES DEN 26 APRIL med
Downs syndrom samt hjirtfelen
ASD, VSD och pulmonell hyper-
tension (férmaksseptumdefekt,
ventrikelseptum defekt och hogt mot-
stind i lungkretsloppet) och virdades pa
sjukhus sedan fédseln. Han hade problem
med sin andning och lig linge i respira-
tor med hoga doser sedering eftersom
han inte klarade av att vara vaken. Det
var svart att ventilera honom 1 respira-
torn di han sjonk konstant i saturation
relaterat till hans hjirtfel om han var for
litt sederad. Han kunde inte opereras da
han inte klarade av en transport till
Lund. Kirurgerna trodde inte heller att
Axel skulle klara av att sévas. Eftersom
han inte kunde opereras och inte klarade
av att vara vaken beslutades om behand-
lingsbegriansningar. For att ge honom en
mojlighet att vara vaken, i respiratorn
utan sedering beslutades det om att han
skulle fi en trakeostomi, men den
forbattring man hoppats pd kom inte.
Axel fick fortsitta att vara djupt
sederad pd BIVA — barnintensivvards-
avdelningen pa Karolinska universitets-

sjukhuset. Efter ytterligare en tid
beslutade man att Axel skulle flytta in
till oss pa LIVA.

Sakta men sdkert, med lingsam urtrapp-
ning av sederingen, handpiliggning vid
oroliga stunder och forsiktig stimule-
ring, klarade Axel av att vara lite mer
vaken utan att luftvigarna strops”.

Vi fortsatte att trappa ner sederingen
forsiktigt och lit Axel bestimma takten.
Han klarade av att sitta i famnen hos
forildrarna och vi kunde borja med lite
sjukgymnastik. Axel borjade g upp 1
vikt, hade lingre vakna stunder, borjade
titta upp och intressera sig for sin om-
givning. Behandlingsbegrinsningarna
diskuterades och dndrades eftersom det
nu fanns en mojlighet for Axel att £a
komma till Lund f6r att operera sitt hjirta.
Foérildrarna som pendlat frin hopp till
djupaste fortvivlan borjade fa hopp igen.

En dag blev det bestamt att nu ska Axel
till Lund. Operationen genomfordes och
lyckades. Nir han blev stabil nog, kom
han tillbaka till oss pd LIVA. Vilken

Veronica Florin
Omvardnadschef pa LIVA,

Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Karolinska universitetssjukhuset
veronica.florin@sll.se

skillnad! Axel var ett helt nytt barn.
Glad, nytiken och n&jd!

Nu kunde vi pi riktigt borja arbeta
med hans habilitering som innefattade
sjukgymnastik, arbetsterapi, lekterapi,
personalens engagemang och forildrar-
nas delaktighet. Alla var med i hela
omvardnadsprocessen runt Axel.
Forildrarna utbildades runt virden av
trakeostomi, sugteknik och HLR. Nir
de sedan var firdigutbildade kunde de fi
vara sjalva och ta hand om sin son, med
personal som stdd om behov uppstod.
Nio manader senare kunde familjen dka
till hemsjukhuset for fortsatt vard. Idag
har Axel kvar sin trakeostomi och
behover fortsatt hjilp av sin hemma-

A

respirator. 3¢
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Var ldkare Ann Edner med sin vardhund Luna-Li.

Foto: Helen Wolgers
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Barnsjukvard i hemmet, BSH
- Akademiska Barnsjukhuset i Uppsala

BSH - Barnsjukvdrd i hemmet ir en vardform som vi erbjuder pa Akademiska Barnsjukhuset

1 Uppsala. Vi tillhor neonatalavdelningen och ca 50 procent av vdra patienter kommer frin

avdelningen, men vi virdar ocksa barn med olika diagnoser upp till 18 ir alder. Var forsta

kontakt med patienterna sker pa sjukhuset, men vi arbetar endast med hemsjukvard.

A BSH ARBETAR VI MED PLANERAD VERKSAMHET vilket

innebir att vi arbetar kI 08.00-16.00. Virt upptagnings-

omrade ir hela Uppsala lin. Vi har totalt tre heltids-

tjanster som 1 nuliget ar fordelat pa fyra personer — tvd
barnsjukskoterskor, en anestesisjukskoterska samt fran i host
dven en barnmorska. Vi har en barnlikare som arbetar 20 pro-
cent pi BSH och 6vrig tid pa neonatalavdelningen. Ovriga pa-
tienter har sin specialistlikare for sin specifika diagnos.

Vi samarbetar med neonatalmottagningen och planerar in
hembesck till barnen som ir i behov av tidig hemging. De
som bor lingt bort prioriteras, si att de slipper linga bilfirder.
Ovriga patienter triffar vi vid behov, da vi eller virdnadshavarna
hor av sig. Vi har inte ndgon akutverksamhet, men ibland s kan
vi indd gora akuta besok for att bedéma om patienten behover
komma in till sjukhuset.

Ingen dag ar den andra lik och vi forséker vara si hjilpsam-
ma som mojligt, trots var liga bemanning. Vi upplever att vira
familjer uppskattar vira hembesok, det sparar mycket tid och
kraft for dem att vi kommer.

Patientgrupper aktuella for BSH

o Fortsatt vard i hemmet av for tidigt fodda och sjuka nyfodda barn.
Dessa barn foljer vi tills sonden dr borta och BVC kan ta 6ver.
Barn med syrgas fortsitter vi att skota parallellt med BVC.

*  Barn i behov av andningshjilpmedel. Vi ansvarar for utprovning,
uppfoljning och service av hemventilatorer samt AIRVO2
s k hemoptiflow.

o Syrgasbehandling i hemmet. Dessa barn har en pulsoximeter si
att vardnadshavarna kan styra syrgasbehandlingen enligt
ordination.

* Barn i behov av évervakningsmonitorer. Utrustning limnas ut till
barn med risk for SIDS.

Utbildning av assistenter

En eftermiddag 1 manaden har vi utbildning for assistenter 1
vard av trakeostomi, syrgasbehandling, gastrostomi och appa-
ratgenomging. Vi ger di en allmin utbildning till assistenter
fran de olika patienterna, det specifika far de lira sig i hemmet.

Vi upplever att vara familjer uppskattar
vdara hembesok, det sparar mycket tid och
kraft for dem att vi kommer till dem.

Palliativ vard

Nir nigot barn ir i behov av palliativ vird och behover hembe-
sok flera ginger 1 veckan samt kvillar, helger och nitter, skickas
en remiss till aktuell palliativ enhet i lanet. Dessa finns i Enko-
ping (Geriatriken), Tierp (Geriatriken) och i Uppsala (Onkolo-
gen vuxen).

Nir barnet skrivs in i ett av de palliativa teamen fortsitter vi
att arbeta parallellt for att finnas som resurs 1 barnspecifika fra-
gor. Teamen kan ha ett begrinsat antal patienter inskrivna och
kan dirfor ha svarighet att ta emot barn med en forvintad ling
palliativ vard. Dessa barn 4r de med olika syndrom och andra
neurologiska sjukdomar. Hir forséker vi skapa en trygg relation
med familjen, si att de orkar med virden 1 hemmet. Under
kvillar, nitter och helger finns barnets hemavdelning som
backup.

Vira hembesok planeras utifrin familjens behov och véra re-
surser, men palliativ vard prioriteras. Vi har tillgang till kurator,
dietist, forskoleldrare, m fl, pd sjukhuset, men inte for hembe-
soken. De barn som ir inskrivna pé habiliteringen har sitt team
dir och vi samarbetar nira dem.

Nu har vi dven tillgdng till en firdigutbildad virdhund som
tillsammans med en vilutbildad hundinstruktdr kan folja med

Wi

hem till familjerna om sa onskas. %¢

Eva Lundberg

Specialistsjukskoterska, Barnsjukvard i hemmet
Akademiska barnsjukhuset, Uppsala
eva.lundberg@akademiska.se

Foto: Helen Wolgers
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Manga neurologiskt sjuka barn f6ds med

missbildningar eller skador 1 centrala nervsystemet,

vilka oftast inte gir att bota. Det betyder att de

behover palliativ vard hela sitt liv. Nir f6rsimring
tillstoter kan slutskede av palliativ vard bli fragan,

men de kan ocksi bli battre! Hur vet man? Min

artikel kommer att belysa hur omkastliga barnens

liv kan vara, ja de kan d6 nir de verkar ma bra!

Palliativ vard av det neurologiskt sjuka barnet

De svara och nodvandiga samtalen

IN ERFARENHET HAR VUXIT FRAM Zenom mer in 40 ars
arbete med barn och ungdomar med sammansatta
flerfunktionsnedsittningar. Under 25 ar (1976~ 2001)
hade vi ett specialsjukhus med som mest 30 platser for
dessa barn, dir de kunde bli utredda, fi behandling och bedo-
mas men ocksi fi vixelvird och medicinsk korttidsvistelse
(barnen behovde inte dka hem om de blev sjuka.) Vi kunde ta
emot barn ilivets bérjan s forildrar lirde sig den ofta komplexa
omvirdnaden. Vid livets slut kunde barnen vara kvar och 3
utvidgad palliativ vird — smirtlindring, syrgas, slemmobilise-
ring, lugn och ro, nirkontakt med anhériga — ocksé syskon.

Utveckling fran da till nu

Vid starten 1976 var det framfor allt epilepsi hos barnen, som
bedomdes och behandlades i mdjligaste min. Det var ofta svirt
och ir sd 4n idag trots att kunskapen och behandlingsformerna
utvecklats med mer effektiva likemedel, ketogen kost, vagus-
nervstimulering, operationer. Ganska snart uppmarksammades
andra, for livet mer basala svirigheter: att f3 i sig mat och dryck
utan aspirationer; andningssvarigheter pd grund av slem och

Barbro Westerberg

M D. dverldkare i barnneurologi och habilitering
Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus
samt Habilitering och Halsa
barbro.westerberg@vgregion.se

oregelbunden andning; smirta som vi behover forstd var och
varfor; somnstorningar av anfall, behov av att nigon indrar
barnets lige da de inte kan sjilva; spinningar och felstidllningar.

Kommunikation anser vi ju ir sjilvklar mellan minniskor,
men om man inte kan tala behovs alternativa kommunikations-
satt. Dessa har utvecklats och 6gonstyrd dator har for minga
blivit en m&jlighet till egen kommunikation. Alla minniskor
kan kommunicera men vi vet inte alltid hur! Detta ir viktigt att
formedla till alla kring barnet. Vi lirde oss av barnen hur vi
kunde utveckla virden och det finns nu lirob&cker i medicinsk
omvirdnad pd svenska. Nutrition har kunnat forbittras med
gastrostomi (PEG) och siker tillforsel av mat och dryck, and-
ningsstdd med PEP-mask och VPAP forbittrar andningen,
smirttolkning med hjilp av framtagna skattningsskalor kan
vara till stor hjilp, somnkartliggning kan ge forstaelse av orsak
till stord somn och adekvat behandling.

Svarigheter och etiska dilemman
En del forildrar vill att allt ska goras, en del vill inte att nigot
gors da de tycker barnet lider. Nir vi hade vart sjukhus brukade
vi ha dterkommande samtal med de anho6riga om hur vi skulle
gora vid eventuell forsimring. Trots det kunde de anhdriga
indra stindpunkt ndr forsamring intridde. Vi kinde alla famil-
jer vil och kunde oftast finna bista 16sningen for barnet. En-
staka barn dog hemma och vi kunde vara med.

Idag bor de flesta barnen hemma och soker akut om barnet
blir simre. Da kan de mota likare och skoterskor, som inte kin-
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ner barnet och har svart att avgora vad som ir bist. For alla svart
sjuka barn kan behandlingsbegrinsningar goras och journal-
foras.

Idag kan vi gora sa mycket mer i virden — men ska vi alltid
gora allt? Malsittningen 4r att barnet ska ha ett si gott liv som
mojligt. Med god omvardnad och boende 1 familjen lever bar-
nen lingre 4n forr och lingre 4n vad som stir i lirob6ckerna.
Familjen ska ockséd orka och det saknas idag medicinsk avlast-
ning/hospice for barn. Assistenter kan inte alltid vara alterna-
tivet.

Det svara och nodvandiga samtalet

Det svira samtalet behovs ofta dterkommande di barnets till-
stind kan variera och dirmed svirt avgora om slutet ir nira.
Nigra barn dor plotsligt nir de forefaller ma bra. Vid en akut
forsaimring pa grund av infektion (t ex lunginflammation) kan
andningshjilp med respirator behdvas en tid. Vid successiv for-
samring av grundtillstindet bor istillet lindrande vird erbjudas.
Nir vi fattar livsavgorande beslut for barn med komplexa funk-
tionsnedsittningar maste vi forst ta stillning till om det finns
nigot i barnets aktuella tillstind som kan gi att bota, forebygga
eller bromsa.

Mainga likare drar sig for att tala om déden, sirskilt sa linge
barnet verkar ma bra, men det ar viktigt att ge féraldrarna méj-
lighet att fundera pa de alternativ som finns, bide vad giller
behandlingsbegrinsningar och var man helst vill vara nir det
sker. Nir déden intriffar kan det ske pa olika vis, vilka man bor
ha talat om — en del barn somnar in, andra fir andningsingest
och behover lugnande medicin och smirtlindring. Att fa do 1
lugn och ro hemma med stéd av hemsjukvirden istillet for att
dka ambulans till akuten dr 6nskvirt for de flesta familjer.

Barn med neurologiska sjukdomar har ocksa kontakt med
habiliteringen. Dir bor ocksd nédvindiga och svara samtal hil-
las, girna med kurator-psykolog-likare, som kinner familjen.
Viktigt att ocksd ta med syskon och andra nira. Forildrar, som
ir skilda, kan beh6va egna samtal men ocksd gemensamma.

Hur manga ir man 4n har arbetat lir man sig standigt mer av
dessa barn och familjer genom att lyssna, se och samtala! ¢

Referens

Handbok i medicinsk omvardnad vid svira flerfunktionshinder,
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Ny utbildning pa Hogskolan Vast
ger specialistkompetens inom palliativ vard

TT VARDA EN MANNISKA 1 livets

slutskede kriver speciella kun-
skaper. Behovet av specialistsjuk-
skoterskor inom palliativ vard ar idag
stort bide inom den regionala och
kommunala hilso- och sjukvarden. Det
ir ett utmanade och ansvarsfullt arbete
som kraver sirskilda kunskaper 1 om-
virdnad och medicin, symptomlindring,
teamarbete och kommunikation i
vardandet av patienter i livets slutskede.
Hogskolan Vist startar 1 host ett nytt
specialistsjukskoterskeprogram med
inriktning palliativ vird. Utbildningen
ir utformad tillsammans med flera olika
vardgivare, som palliativa enheter och
kommunal hilso- och sjukvard.
Sedan 1997 ir palliativ vird ett

Margareta Karlsson
Programansvarig specialistsjuk-
skoterskeprogrammet
margareta.karlsson@hv.se

hogprioriterat omride. Alla har ritten
till ett viardigt slut oavsett dlder, diagnos
och virdplats. Behovet av specialistkun-
skaper inom palliativ vird har 6kat stort
inom olika virdformer, sivil inom vird
av barn som vuxna. Det stirker dven
patientsikerheten di sjukskoterskor har
relevant specialistkompetens.

Hogskolan Vists nya specialistsjuk-
skoterskeprogram dr efterfragat och idag
finns bara en liknande utbildning i
Stockholm. Nu blir det m&jligt for fler
sjukskoterskor att specialisera sig inom
palliativ vird. Programmet ges bade pa
hel- och deltid och riktar sig till sjuk-
skoterskor savil inom sluten- och primir-
vard som kommunal hilso- och sjukvérd.

Utbildningen bygger pa arbetsinte-
grerat lirande, vilket betyder att
kunskap och frigestillningar frin
praktik (verksamhetsforlagd utbildning)
pé virdavdelningar, hospice och 1
kommunal hilso- och sjukvird inte-

greras med teoretiska studier pd campus.
Delar av utbildningen genomfors i
Hogskolan Vists nya Kliniska Lirande-
Centrum (KLC) dir studenterna kan
trana pi olika vardtekniska moment med
hjilp av simulering och annan teknik.

Utbildningen forbereder for att
kunna méta de krav som framtidens
hilso- och sjukvird stiller pa specialist-
sjukskoterskors formaga att kunna leda
och utveckla den palliativa virden,
ansvara for avancerad omvirdnad av
patienter i livets slutskede med komplexa
problem och virdbehov sdvil barn som
vuxna, samt aven for patienternas
nirstdende och familj. Som specialist-
sjukskoterska med inriktning palliativ
vard kan man arbeta inom slutenvard,
barnsjukvard, primirvard, kommunal
hilso- och sjukvird samt pa specialist-
enheter for palliativ vird. 3¢

Las mer om programmet pa www.hv.se
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AKTUELL FORSKARE

Sjukvard 1 hemmet for barn

— En mdjlighet till normaliserad vardag
och stirkt hdlsa under hela sjukdomsforloppet

Sjukdom hos ett barn kan paverka hela familjen praktiskt och kdnslomassigt. Vard pa sjukhus medfor
ytterligare risk for 6kad oro, separation mellan familjemedlemmar och utmaningar i vardagslivet och
manga familjer foredrar vard i hemmet framfor vard pa sjukhus nar ett barn ar sjukt. Samtidigt finns bade
internationellt och inom Sverige stora skillnader i organisation, finansiering, tilldelade resurser, malgrupp
och kompetens gallande sjukvard i hemmet for barn, och det vetenskapliga underlaget for vad som ar

viktigt vid vard i hemmet av barn ar bristfalligt.

ORE 2013 FANNS LOKALA OLIKHETER fOr organisation
och nyttjande av vird i hemmet i olika delar av Region
Skine. 2013 beslutade Region Skine att minska ojam-
likheterna genom att alla invinare, oavsett dlder, diag-
nos eller prognos, skulle ha ritt till ASTH (Avancerad sjukvird 1
hemmet) organiserad via primarvardens Palliativ vird och ASIH.
Med ASIH avses vird som traditionellt ges pa sjukhus och dir
vird i hemmet, dygnet om, kan ersitta inliggning pa sjukhus
eller besok pa dagvird eller mottagning. ASIH kan ges som

Charlotte Castor
Barnsjukskoterska, doktorand
charlotte.castor@med.lu.se

punktinsats dir sjukhusets likare behiller det medicinska an-
svaret. Exempelvis ordinerar likare pa sjukhuset antibiotika och
sjukskoterska inom ASIH administrerarar denna i hemmet.
ASIH kan ocksd ge palliativ vard ddr huvudansvaret for vard
fors 6ver fran sjukhuset till ASTH och det multiprofessionella
teamet 1 ASIH ger vard utifrin familjens behov.

Det overgripande syftet med denna avhandling var att utifrin
olika perspektiv undersdka ASIH f6r barn, utford av en verk-
samhet organiserad 1 regionens primirvard for att ge ASIH till
bide vuxna och barn. Datainsamling och analys har gjorts med
bade kvantitativa och kvalitativa metoder for att ge en djupare
och mer heltickande bild av ASIH f6r barn. Sammanfattnings-
vis visar studierna att ASIH i denna form kan ge vird till barn 1
alla dldrar med varierande diagnoser och virdbehov med hog
tillfredsstillelse av virden under alla skeden av sjukdomen in-
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Nr familjemedlemmarna kinde ett okat lugn kunde de kanslomdssigt
borja bearbeta sin situation pd egen hand och med stod av ASIH.

klusive vid livets slut. Samtidigt finns utmaningar och risk for
kinslor av utsatthet och otrygghet vilket innebir att det krivs
mojlighet till individualiserad vird och samverkan mellan fa-
milj, ASIH-personal och virdpersonal 1 barnsjukvirden. Detta
ar viktig kunskap for framtida organisation och utveckling av
ASIH byggt pa familjers och professionella vardgivares behov.

Studierna dr genomforda i Skane under perioden 2015-2019.
Samtliga 355 remisser pd barn till ASIH under en tredrsperiod
granskades. Totalt 171 barn, i alla dldrar och med manga olika
diagnoser fick ett eller flera besok av ASIH. Bland de vanligaste
diagnoserna terfanns cancer (25 %) och borrelia (17 %). Vi fann
att 56 procent av remisserna gillde intravends administrering av
framforallt antibiotika och 95 procent av ASIH-besoken utfor-
des av sjukskoterskor. Perioden for ASIH var i medeltid en
vecka men med mycket stora variationer. Totalt 7 procent av
remisserna gillde palliativ vird medan ca 10 procent av barnen
som fick ASIH avled under studieperioden varav flera inte re-
mitterats till ASIH for palliativ vird men for punktinsatser.
Komplexitet 1 diagnos och sjukdomsforlopp for barnen ater-
speglar sig 1 enkitdata frin forildrar insamlade vid fem mit-
tillfillen under ett irs observationsperiod. De visar att sjukdo-
mens paverkan pa vardagslivet, barnens skolging och forildrars
frinvaro frin arbete varierar stort dven under perioder med
ASIH. Forildrar till 23 barn skattade sin egen Overgripande
upplevelse av ASTH-besok samt upplevelse av trygghet och lugn
med besok direkt efter 212 ASIH-besok som hoga eller mycket
hoga 1 >96 procent av tillfillena och sitt barns upplevelser som
hoga eller mycket hoga vid 74-90 procent av besdken. Ligre
nivier var ofta kompletterade med kommentar som; barnet sov,
barnet dr for litet for att ha en asikt, det dr aldrig roligt att fa
stick 1 fingret (Castor et al. 2019). Annu opublicerade resultat av
hilso- och sjukvirdskostnader baserade pa enhetskostnader ty-
der pa att ASTH kombinerad med vard pa sjukhus inte ar dyrare
in vard endast pa sjukhus och att de storsta kostnaderna ir rela-
terade till de fi barn som fick palliativa, multiprofessionella in-
satser.

Sjuka barn, syskon och forildrar frin 12 familjer deltog i 15
intervjuer med syfte att belysa familjers levda erfarenhet av vard
i hemmet och visar att ASIH kan skapa forutsittningar for nor-
maliserat vardagsliv och 6kad hilsa for alla familjemedlemmar.
Det blev mindre belastning pd vardagslivet nir resor till, och
vistelser pd, sjukhus kunde minskas genom att barnen fick
ASIH. Aven nir det sjuka barnet var livshotande sjukt eller i
livets slutskede kunde vird i hemmet bidra till att vardagen
upplevdes normaliserad och till kinslor av littnad och lyx trots

en svir period. Tid och energi kunde istillet liggas pd sidant
som inte pa samma sitt priaglades av sjukdom och som upplev-
des mer virdefullt som att umgas med familj, vara med vinner,
kela med husdjur, gi i skola, osv. Nir familjemedlemmarna
kinde ett 6kat lugn kunde de kinslomissigt borja bearbeta sin
situation pa egen hand och med stéd av ASIH (Castor et al.
2018). Familjerna upplevde att ASIH kunde stirka hela famil-
jens delaktighet 1 virden. Forildrar kunde paverka tider och det
sjuka barnet kunde paverka hur och var 1 hemmet insatsen skulle
goras. Syskon kunde vilja att vara delaktig 1 vard eller fortsitta
sitt vardagsliv utan hinsyn till att delar av familjen kanske skulle
vara pa sjukhus. Nir virdgivare sig barn i sin hemmiljé upp-
fattades det som att de hade bittre chans att se barnets och hela
familjens behov och anpassa virden efter detta pd ett sitt som
inte alltid varit mojligt pa sjukhuset.

Fokusgruppintervjuer med professionella vardgivare i de inter-
professionella ASIH-teamen visade att det, for personal som
vanligtvis virdar vuxna, dr en personlig och professionell ut-
maning att ge vird till sjuka barn men att vird av barn ocksa
kan leda till professionell vixt. Olika virdsituationer upplevdes
som extra utmanande som nir insatsen gav barnet obehag eller
nir minga i familjen uppfattades behova stod. Virdgivare upp-
fattade sig ofta sakna viktig kompetens kring barn generellt
eller av specifik diagnos i den nya virdsituationen som delvis
kunde kompenseras med uppbackning frin barnsjukvirden.
Perioden runt ett barns dod uppfattades som vilkind efter att ha
virdat minga vuxna i livets slutskede och samtidigt annorlunda
och kinslomissigt svirare 4n att vrda en vuxen individ. Vidare
uppfattades att Palliativ vird och ASIH hade en struktur och ett
arbetssitt som passade for uppgiften. Virdgivare beskrev en stor
onskan om att ge vird utifrin vad som uppfattades som bist for
barnen samt uppfattade sig ha vana att individualisera och an-
passa vard efter familjers och individers behov. De kunde exem-
pelvis anpassa tider for besok, komma tva istillet for en, gora
forberedande besdk for att skapa relation med familjen innan
mer omfattande insatser krivdes. Det fanns ocksda méjlighet for,
och vana av st6d i teamet, verksamheten erbjod virdefull hand-
ledning och de erfarenheter vardgivarna fick av att varda barn
kunde Overforas s3 att vird till vuxna forbittrades (Castor et al.
2017).

Samtidigt framkom i bada intervjustudierna att en fértroen-
defull relation var viktig for att familj och vardgivare skulle
kinna trygghet med vird i hemmet. Relationen behovde tid t6r
att utvecklas och underlittades av om barnets sjukdom var i en
stabil fas. Vidare upplevdes av bdde ASIH-personal och familj,
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Nir kommunikationen inte fungerade och
tilliten i relationen forsvann upplevdes det
ensamt och skrimmande i hemmet...

att barnkliniken var en viktig partner i denna relation. Nir
kommunikationen inte fungerade och tilliten i relationen for-
svann upplevdes det ensamt och skrimmande i hemmet for fa-
miljen och dven virdgivare kunde kinna sig 6vergivna nir det
viktiga stodet frin barnsjukvirden brast (Castor et al. 2018, Cas-
tor et al. 2017).

Avhandlingens resultat dr pa flera satt intressant i relation till
WHO:s beskrivning av palliativ vird for barn. WHO beskriver
att palliativ vird skall erbjudas genom hela sjukdomsperioden
fran diagnos och oberoende av om behandling med syfte att
paverka sjukdomstorlopp ges eller ej. Palliativ vird innebir vi-
dare att vard ges utifrdn ett helhetsperspektiv pa det sjuka bar-
nets och 6vriga familjens behov och skall erbjudas 1 den milj6
dar barnet vistas, inklusive 1 barnets hem. Vira resultat visar
att nir ASIH utgor ett alternativ och komplement till vird pa
sjukhus under barnets hela sjukdomsforlopp, oavsett diagnos
eller behov, ges forutsittningarna for att ge viard motsvarande
WHO:s riktlinjer. I dagens barnsjukvird fortsitter ofta forsok
att bota sjukdom till mycket sent 1 ett sjukdomstorlopp och be-
greppet palliativ vird reduceras ofta till den tid mellan avbruten
behandling och déd. Nir ASIH ir organiserad for endast barn i
palliativ vard skulle det kunna innebira att familjen inte alls fir
tillgdng till ASIH och mojlighet till de positiva effekter ASTH
for barn kan ge ocksi i tidigare skeden av sjukdom. Vira resul-
tat visade att familjer upplevde hur ASIH innebar att barnet och
barnets behov stilldes i fokus pa ett sitt som de inte alltid gjorts
pd sjukhuset dd mojligheten att se barn och familj 1 hemmiljon
hjilpte virdgivare att se helheten runt den enskilda familjen.
Samtidigt stiller ASIH, med stor del punktinsatser for olika
sjukdomar, stora krav pd bred kompetens inom ASIH. For att
vard 1 hemmet skall kunna genomféras med hog kvalitet byggd
pa familjer och vardgivares behov krivs dirfor samarbete med
barnsjukvarden sivil 6vergripande som under det enskilda bar-
nets vardtid.

Savil Palliativ vird och ASIH som barnsjukvarden 1 Region
Skidne har visat stort intresse for avhandlingen och resultaten
anvinds redan som utgingpunkt i ett formaliserat regionalt
samverkansarbete mellan barnsjukvird och Palliativ vard och
ASIH. En multiprofessionell grupp bestiende av medarbetare
fran samtliga barnkliniker och samtliga dtta ASTH-enheter trif-
fas regelbundet for att utarbeta gemensamma rutiner och dka
kompetens om vad som ir viktigt for att barn skall £ ASIH med

A

hog kvalitet. %

Avhandlingens namn:

Home Care Services for Sick Children

- Family, healthcare and health-economic perspectives

Disputationsdatum 13/9. Institutionen for hilsovetenskaper, Medicinska
fakulteten Lunds universitet.
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Ett barn ar ett barn
sa lange det finns en foralder som sorjer

For medlemmarna 1 foreningen Vi Som Forlorat Barn spelar dldern pa barnet som dog inte

nigon roll. Inte heller dédsorsaken har nigon betydelse. Det som forenar medlemmarna ar

saknaden av ett alskat barn.

ORENINGEN Vi SOoM FORLORAT BARN,

eller VSFB som vi ofta siger, bilda-

des 1993. Behovet av att traffa andra
forildrar som forlorat barn var stort och
ganska snart var man ett hundratal for-
dldrar som triffades regelbundet for att
dela erfarenheter och stotta varandra.

Mycket har hint under dren. Idag har
foreningen fler an 1300 medlemmar och
det 4r med blandade kinslor man tar emot
nya forildrar som hittat till foreningen.
Bakom varje ny ansékan om medlem-
skap sa doljer sig ju en stor tragedi, men
samtidigt vet vi att de som hittar till
foreningen kinner ett stod och en
gemenskap som ir sd viktigt nir det
varsta har hint.

Foreningen 4ar ocksd dppen for
syskon, en grupp som ofta gloms bort
nir ett barn dor. Minga ginger blir det
fokus pa fordldrarna som forlorat ett
barn och ingen tinker pa kvarvarande
syskon. De behover ocksd nigon att dela
erfarenheter med.

VSFB startade 1 Goteborg men idag
finns medlemmar 6ver hela Sverige. Det
finns samtalsgrupper fran Kiruna i norr

Kjell Westerlund
Ordférande i VSFB
ordforande@vsfb.se

till Malmo 1 séder. P flera hill finns
sektioner med egna styrelser och en vil
utvecklad verksamhet. Att skapa motes-
platser for foraldrar och syskon ar det
centrala 1 verksamheten. Det 4r hir som
man kan stotta varandra och hjilpas at
att hitta strategier for att orka leva livet
utan den man forlorat. Nagon sa en
gang "Det giller att gi fran att 6verleva
till att leva”. VSFB erbjuder ocksi fore-
lisningar, filmkvillar, minnesstunder
och minga andra aktiviteter. Malsitt-
ningen ir att det ska finnas ndgot for alla
oavsett hur ling tid det har gitt sedan
forlusten. VSFB erbjuder ocksd informa-
tion och foreldsningar for de som 1 sin
profession moter sorjande. Hir kan man
dela med sig av sina erfarenheter om hur
viktigt det ir med ett bra bemotande nir
man befinner sig i sorgens virld.

En verksamhet som vuxit stort under
senare tid dr stodet pd sociala medier.
VSFB har slutna samtalsgrupper pa Face-
book bade for forildrar och for syskon.
Hir kan man oavsett tid pd dygnet och
oavsett var 1 landet man bor, fa stod i sin
sorg. Minga har beskrivit det som en
livlina och som nigot som haft oerhort
stor betydelse, inte minst den forsta
tiden efter forlusten. VSFB har sirskilt
utbildade stddpersoner som fungerar
som moderatorer i grupperna, vilket ar
av yttersta vikt. Hir ska man kunna
kinna sig trygg och hir ska man i
respons nir man har det som tyngst.

I framtiden hoppas foreningen pa att
kunna finnas och ge stod till den som
behover. Férhoppningen ar att det ska
kunna starta samtalsgrupper pa fler
platser. Behovet ir stort och dven om
ingen Onskar att ett barn ska do sa vet vi
att sa sker dagligen. Onskemilet 4r d3 att
sorjande forildrar och syskon ska f3
vetskap om att VSFB finns och att man
ska kunna séka upp en samtalsgrupp
antingen i nirheten av dir man bor eller
pé nitet. Vi som finns i féreningen vet
om att motet med nigon som forstir vad
man gir igenom ir s viktigt. Det ar ju
precis som den dir forildern sa: "Det
handlar om att leva inte bara &verleva”.

-

VSEB

Freningen Vi Som Firlorat Bam

e Startades av foraldrar i Goteborg 1993

* Har sektioner, samtalsgrupper och
kontaktpersoner over hela landet

e Aktiv pa sociala medier

o Aren avmedlemmarna i paraply-
organisationen SAMS - Samarbete for
manniskor i sorg

* Arbetar for att stodja drabbade
familjer, informera samhallet, paverka
och forbattra efterlivet for sorjande

¢ Hemsida www.vsfb.se

* Kontakt info@vsfb.se
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Doden

tillhor livet!

Vi pratar sillan om doden, vi pratar sillan om de som dor. Vi fokuserar

pa overlevarna. Jag vill forsoka lyfta perspektiv att faktiskt ibland prata

om doden som en befriare.

ET KANSKE STORSTA VI AR MED

OM I LIVET ir att fodas och

sedan kommer en mingd

saker som vi gor stora till dess
att nista stora hindelse intraffar och vi
dor. Tirlighetens namn s tror jag att de
kvinnor/flickor som foder barn ocksad ir
med om nigot vildigt stort. Allt mellan
livets start och livets slut gor vi stort och
betydelsefullt. Innebir di detta att en
minniska som inte hinner med mer av
sitt 1iv dn att fodas och sedan do relativt
snabbt haft ett meningslost liv. Jag anser
inte det! De har ju varit med om de
storsta saker som livet har att erbjuda.
Att fodas och att do!

Det hir innebir att jag tycker att vi i
Sverige borde ha en diskussion kring
begreppet “comfort care” som vi idag
inte har i Sverige. For en tid sedan
lyssnade jag till en fosterkardiolog som
sade 1 sitt foredrag bland annat att det
lilla barnet vill ju leva och i det delar jag
hennes uppfattning. Men det lilla barnet
kanske inte vill leva till vilket pris som
helst i form av smirta som det skulle bli
utsatt for 1 syfte att bli riddat till ett bra
liv. For vem utsitter vi det lilla oskyldiga
barnet? Det dr ju knappast 1 Gverens-

kommelse med det lilla nyfédda barnet
utan det dr for det lilla oskyldiga barnets
forildrars skull, det 4r dir vi bygger en
overenskommelse mellan sjukvirden och
forildrarna i syfte att ridda barnet till ett
normalt liv. Jag diskuterade detta med
fosterkardiologen efterdt och hon hade
tankt ta med det 1 sitt foredrag men av
tidsskal sa fick det inte plats. Jag tror att
det ofta ir sd med doden — av tidsskil fir
det inte plats!

Jag ser ibland pa sjukhus fortvivlade
forildrar och for mig personligen si
laddade jag batterierna nir jag motte en
pappas tomma blick. Nir jag sig

. i

Peter Nordqvist

Doktor H C

Generalsekreterare Hjartebarnsfonden
peter.nordqvist@hjartebarnsfonden.se

fortvivlan 1 hans 6gon, desperation och
uppgivenhet pd en ging. Det ir littast
for mig att identifiera mig med pappor.
Jag kanske borde tittat mer pa det
nedsovda barnet, pa barnet som kidmpar
med mediciner och droger som jag inte
vet nigot om. Pa den tid da jag blev
forilder 1 slutet av 8o-talet sade man att
det inte var nidgon fara med smirta for
sma barn, de kommer inte ihig, de
glommer, osv. Idag vet vi att det ir
annorlunda och vi pratar dven om
posttraumatisk stress for barn som tidigt
1 livet utsatts for mycket smirta.Vi har
skalor dir vi miter smirta men vi har
ingen majlighet att kommunicera med
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det lilla barnet, vi vet inte hur man gor
detta. Jag tror inte det ir hela sanningen
utan en av sanningarna ar att vi inte
prioriterat att kommunicera med det lilla
barnet. Vi har inte forskat pd det och vi
har inte funnit metoder for att gora det.
Vi har sitt att kommunicera med djur
men inte med sma minniskor och jag
vet i drlighetens namn inte hur mycket
resurser som liggs pa att kunna kommu-
nicera med det lilla barnet. Sedan
kommer nista friga och det ir vilken
betydelse vi skall tillmita det lilla
barnets asikt, framforallt 1 relation till
barnets eget liv — kanske 4r vi for ridda
for att lyssna till barnet.

Sjalv var jag pappa till en dotter med
svart hjirtfel som levde kring 25 ar fore
det att hon dog, tillsammans med sin
pojkvin i deras bostad 1 Spanien. Det
kom givetvis som en chock for honom
och har varit svirt att gd vidare ifrdn —
samtidigt si tror jag att han gjorde
henne en vildig tjinst att f3 leva ett

sd "normalt liv”’ som man kan leva.
Hon hade ett liv dir hon kimpade for
att vara normal och studerade p3 ett
antal universitet samtidigt 1 rekordfart.
Personligen si tror jag att hon var
medveten om att livet inte skulle bli
jattelingt och det 4r si klart stressande
och gor att det inte 4r virt att sova bort
livet. En ofantlig stress var motorn for
henne. Livet blev kort och det skall man
sorja, men ibland kan jag undra om man
faktiskt inte kan vara glad 6ver det livet
som har varit. Vara glad 6ver den
utveckling och de steg som faktiskt
hanns med att tas. Sen blev inte livet si
lingt.

Det ors ett samtal inte sillan 1
sjukvarden dir man tycker att de som
klarar livet efter exempelvis barncancer
eller annan svir sjukdom ir hjiltar och
jag kan personligen undra vad man di

kallar de som inte klarar kampen utan
som avlider for. Ar de forlorare eller
vilket epitet skall man tillskriva dessa.
For vems skull 4r det viktigt att Frida
eller Olle pd minus 10 ar klarar livet, ir
det £or Fridas eller Olles skull eller dr det
for anhorigas skull. Vi vet idag att 1 vart
fall ndgon av Frida och Olle kommer att
fi svarigheter i skolan och kommer att i
posttraumatisk stress. Samhillets resurser
for att ta hand om dessa hjiltar ar inte
enormt stora utan snarare valdigt
begrinsade. Vi bryr oss inte sd mycket
om Olle eller Frida utan nu ir de hjiltar
som har klarat livet. Har de haft nigot
alternativ egentligen? En mingd smirta
och en mingd upplevelser pa sjukhus
som de 1 det stora hela dr ganska
ensamma om 1 sina drskullar. De finner
ganska f3 att prata med detta om.

Givetvis kan jag tdnka pa alla de minn-
iskor som tas om hand i var dldringsvird
och jag kan inte neka till att jag ofta
hamnar i tankarna pd Hasse och Tage
om att mina barn kommer aldrig och
hilsar pa mig, men de har ju sina barn
att tinka pi. Ar det lycka att bli gammal
och sitta dir pa ett aldrig si bra dlder-
domshem med mycket aktiviteter och
kinna sig mindre behévd och ibland
sakert bortglomd, samt ldsa om 1
kvillspressen att vi far sa dalig mat
samtidigt som man pa méinga ildreboen-
den faktiskt serverar bra mat. Jag menar
att vi behover diskutera déden i alla
livets skeenden och mest av allt i relation
till den sjuka minniskans livskvalitet.
Jag menar att vi ir fega som inte vagar
gora detta och framforallt sd menar jag
att om vi gor det sd kanske vi landar 1
samma typ av lagstiftning som vi har
idag, men vi har i sd fall ocksa gjort

det efter att ha fort ett samtal och en
diskussion som jag dr 6vertygad om att
samhillet skulle mi bra av att fora. %%

\/
& HJARTE
A BARNS
FONDEN

Hjartebarnsfonden stottar hjartsjuka
barn, ungdomar och deras familjer

| Sverige fdds varje ar ca 1000 barn med
nagon form av hjartfel. Hjartfelet upptacks
som regel redan pa BB. Men ibland hander
det att felet inte hittas forran flera veckor
eller manader efter fodelsen. Barnhjartkirur-
gin utvecklas snabbt. Allt fler barn opereras
framgangsrikt, men de finns de som far
bestaende problem. Det kan handla om en
eller flera operationer som helt korrigerar
felet eller som avlastar hjartat mer tillfalligt.
Hjartbarn ar som alla andra barn. Men ibland
kan det vara svart att hanga med i samma
tempo om andra barn. Varje hjartbarn ar
unikt. De kan vara blaa, andfadda och
svettiga, ha blossande kinder, ha arr pa
brostet efter operationer och vara sma till
vaxten eller dka rullstol for att spara kraft.

Barn och ungdomar med medfétt hjartfel

ska ha den basta vard men behdver ocksa

psykologiskt och socialt stod. Hjartebarns-
forbundet arbetar for att:

e Forbattra villkoren for barn och ung-
domar med medfott hjartfel och deras
familjer.

e Sprida kunskap och information.

e Skapa kontakt mellan barn och ungdomar
med medfott hjartfel och deras familjer.

Hjartebarnsfonden bildades 1975.
Foreningen ar en riksorganisation med 13
foreningar samt kontaktforaldrar i varje Lan.
Speciella kontaktforaldrar arbetar rikstack-
ande med fragor kring familjer som mist sitt
hjartbarn, barn som har funktionshinder till
foljd av hjartfel och foraldrar vars hjartbarn
har nagot syndrom. Féreningarna skapar
ocksa matesplatser for foraldrar, hjartbarn,
hjartungdomar, syskon och sjukvardsfolk.
Det finns ocksa en rikstackande forening for
vuxna fodda med hjartfel, GUCH, (Grown Up
with Congenital Heart disease).

Tidningen Hjartebarnet utkommer med
fyra nummer per ar.

Kdlla: Hjdrtebarnsfonden
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Lakemedelsverkets

nationella 1insatser £Oor barn

Barn har ritt till vildokumenterade likemedel som anvinds pa ett andamalsenligt och sikert sitt.

Internationellt pigar manga insatser for att fler likemedel ska anpassas och utvecklas for barn.

[ Sverige har Likemedelsverket sedan 2011 ett uppdrag frin regeringen som syftar till att oka

kunskapen om barns likemedel och verka for effektivare och sikrare likemedelsanvindning.

Samrid med olika professioner inom hilso- och sjukvard ir centralt 1 uppdraget fOr att insatserna

ska bidra med storsta mojliga nytta och kunna genomforas s bra som mgjligt.

ARN AR VAXANDE INDIVIDER med en fysiologi och like-

medelsomsittning som skiljer sig frin vuxnas. Barnens

fysiska och psykiska mognad liksom kognitiva utveck-

lingsniva dndras med dldern. Utvecklingen av likemedel
till barn 4r eftersatt och har inte tickt barnens behov av utpro-
vade, anpassade och godkinda likemedel'. Det innebir att barn
jamfort med vuxna inte har samma tillging till likemedel dir
man utvirderat effekt och sikerhet for deras grupp. Bristen pa
anpassade likemedel for barn kan innebara 6kade sikerhetsrisker.
Vid behandling av barn finns minga olika typer av utmaningar
att ta hinsyn till for att nd en siker, effektiv och dndamalsenlig
likemedelsbehandling (se figur 1).

Oitiliracklig kunskap om Akemadal Kl bam
OlilrSckigl bamanpassade [T-skéd
Vanigt att kemedel anvands off-labal

Ofiliesicklig mijlighet til Ofta saknas lmpig

Ordination

uppddljning av bams Ekpmedetsform och
liixmmedelsandindning slyrka e bam saml
beradningsinstrukticmner

Bristanda Ijsamhat
Uppfiilining

/}r.ﬁumin'slm'-n:r av
J  Ehemede il barn tar lid

Biamns fGrmdga att
och kan vara svir

samverka och
Keemmumicera varierar
utitrdn Alder

Ofta saknag
malgnsppsanpassad
niormation till Bam

Administrering

Figur 1. Faktorer av betydelse for barns ldkemedelsanvandning.

En femtedel av befolkningen ir barn, och behandlas liksom
vuxna, med likemedel for att lindra, bota eller férebygga olika
sjukdomstillstind. Behandlingen sker savil pa sjukhus®* som 1
hemmet*’. Omkring hilften av alla barn forskrivs minst ett
likemedel pa recept arligen och for barn under tva ar 4r siffran
70 procent*. Vanligaste sjukdomstillstinden hos barn som be-
handlas med likemedel pa recept ir infektioner, astma och
allergier. Pd senare ar har antalet skolbarn och tonaringar som
fir recept pa olika psykiatriska likemedel okat, till exempel
somnlikemedel innehillande melatonin®.

Mainga av de likemedel som beh6vs 1 behandlingen av barn
ir inte utvecklade, utvirderade eller anpassade till barn och till-
ricklig dokumentation saknas, vilket ofta beskrivs som att barn
fir likemedel off-label”. Att likemedel ir otillrickligt doku-
menterade ir sirskilt vanligt 1 virden av nyfodda och svart sjuka
barn. Men att likemedel som anvinds till barn ir oft-label be-
hover inte innebira att kunskap saknas; olika grad av evidens
och klinisk erfarenhet finns vanligen. Bristen pi likemedelsfor-
mer som 4r limpade for barn innebir att likemedel ofta maste
sonderdelas eller spadas i flera omgingar for att motsvara 6ns-
kad dos framfor allt till yngre barn. Risken for felanvindning

*Avsiktlig anvandning av lakemedel for medicinska dndamal som innebar ett avsteg fran
anvdndning enligt den godkdnda produktinformationen, enligt Socialstyrelsens termbank

Elin Kimland

Med Dr leg ssk, farmaceut,
Utredare pa Lakemedelsverket
elin.kimland@!lakemedelsverket.se
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och negativa likemedelshindelser, till exempel 6verdosering,
underdosering och administreringsfel, ar dirfér hdgre hos barn
in hos vuxna.

Insatser frdn Lakemedelsverket

Likemedelsverket, arbetar bide internationellt och nationellt
for att fler likemedel ska anpassas och utvecklas for barn och att
kunskapen om likemedel till barn ska 6ka. Genom ett natio-
nellt regeringsuppdrag sedan 2011 har myndigheten ett lingsik-
tigt dtagande att verka for 6kad kunskap 1 syfte att barn ska fa
en effektivare, sikrare och anpassad likemedelsbehandling, se
ruta nedan.

Likemedelsverkets arbete omfattar ett stort antal insatser dir
behovsanalys, prioritering, genomférande och uppfoljning ar
viktiga hornstenar (se figur 2). For att Likemedelsverkets arbete
ska gora storsta mojliga nytta och kunna genomforas si bra som
mojligt behdvs en nira samverkan med representanter frin olika
professioner inom hilso- och sjukvirden som ir delaktiga i bar-
nens behandling. Exempelvis Riksforeningen for barnsjuksko-
terskor, Svenska Barnlikarféreningen med dess delféreningar
och Svenska féreningen for Barn- och ungdomspsykiatri. Andra

Lakemedelsverkets regeringsuppdrag
inom barn och lakemedel:
"0ka kunskapen om barns ldkemedel och verka for
effektivare och sékrare ldkemedelsanvédndning till
barn, savél flickor som pojkar”

Kunskapsbehov

Uppf&ljning Samla kunskap

Kunskapsspridning

Figur 2. Lakemedelsverkets arbete for barn och likemedel.

viktiga grupper att samverka med 4r myndigheter inom folk-
hilsa (exempelvis Socialstyrelsen och Folkhilsomyndigheten),
andra berdrda aktorer inom omradet (exempelvis ePed och Sve-
riges kommuner och landsting (SKL) men idven representanter
for barn och deras forildrar nir det bedoms limpligt. Vilka
aktorer som Likemedelsverket samverkar med kan variera lite
fran dr till 4r men utgdr ifrin aktuella aktiviteter under avsedd
tidsperiod. Aven Likemedelsverkets interna myndighetsover-
gripande nitverk for barn och likemedel bidrar kontinuerligt
med omvirldsspaning, behovsinventering, kompetens och ut-
viardering inom omradet.

Likemedelsverkets barnuppdrag ir ett viktigt bidrag for att
uppfylla milet med Agenda 2030: Att sikerstilla ett hilsosamt
liv och frimja vilbefinnande f6r alla minniskor 1 alla dldrar”.
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Identifiera kunskapsbehov

Att identifiera kunskapsbehov och hur Likemedelsverket kan
gora storsta mojliga nytta ar viktiga hornstenar i arbetet. Like-
medelsverket har dirfér genomfort tvirprofessionella invente-
ringsmoten for att utifrin barnsjukvardens prioriteringar iden-
tifiera var behovet av att samla kunskap 4r storst. Vid ett
inventeringsmote fir sakkunniga representanter for olika spe-
cialiteter inom barnmedicin och nirliggande omriden disku-
tera och prioritera forslag pa omraden dir det finns behov av
bittre kunskapsunderlag. Likemedelsverket har anvint dessa
diskussioner som en viktig del av underlaget vid val av olika
aktiviteter.

Kunskapsbehov identifieras for olika specialiteter inom barn-
medicin, barn- och ungdomspsykiatri och nirliggande omri-
den. Aven sikerhetssignaler av likemedel kan spela in. Till ex-
empel kan det identifieras behov av samlad kunskap fér hur en
viss sjukdom ska behandlas, hjilpa virden att virdera om an-
vindning av vissa likemedel till barn dr indamalsenlig, eller
uppmirksamma risker med en viss behandling f6r just barn och
ungdomar (se tabell 1).

Behov av forbittrade mojligheter till systematisk uppfoljning
av barns likemedelsanvindning lyfts som ett generellt kunskaps-
behov av sjukvirden men ocksd specifikt for vissa omraden,
exempelvis likemedelsuppfoljning inom barn och ungdoms-
psykiatrin.

Nya kunskapsunderlag

Utifrin identifierade och prioriterade behov tar Likemedels-
verket dir det ar mojligt fram olika kunskapsunderlag. Majori-
teten av kunskapsunderlagen ir behandlingsrekommendationer
for olika sjukdomsomriden (exempelvis procedursmérta och
somnproblem) eller en viss likemedelsgrupp (neuroleptika) och ar
avsedda att vara ett stdd vid val och utformning av likemedels-
behandling till barn och ungdomar (se tabell 2). Myndigheten

Tabell 1. Exempel pa identifierade och prioriterade kunskapsbehov

av representanter for varden mellan aren 2011 - 2018

¢ Antibiotikabehandling vid allvarliga neonatala infektioner

¢ Behandling av procedurrelaterad smarta hos barn

¢ Behandling av somnproblem hos barn

¢ Neuroleptikabehandling till barn och ungdom

¢ Behandling och prevention av tromboembolisk sjukdom hos barn

¢ Intravends vatskebehandling till barn

¢ Vanliga mag-tarmproblem under intensivvard

e Ldkemedelshantering till barn

* Behandling av langvarig smérta hos barn

¢ Behandling av vanliga mag-tarmstérningar hos barn

e Vatskebehandling och parenteral nutrition

¢ Behandling av epilepsi liksom problem vid byte av preparat eller
beredningsform

¢ Behandling med hostmediciner och febernedsattande i 6ppenvard/
egenvard

¢ Behandling av gastroesofageal reflux hos sma barn

har for angeligna omraden dven tagit fram kunskapsunderlag
inom mer generella omrdden for att bidra till sikrare likemedels-
anvindning hos barn och ungdomar, exempelvis Sakrare ordina-
tion och likemedelshantering till barn och Enteral likemedelsadmini-
strering. Rekommendationerna ir framtagna pi expertmoten 1
konsensus och ir baserade pi vetenskaplig evidens samt god-
kind produktinformation och samlad beprovad erfarenhet i ex-
pertgruppen. Se tabell 2 £or linkar till olika kunskapsunderlag som
tagits fram sedan 2011 och som har omfattat barn och ungdomar.

Alla kunskapsunderlag har tagits fram i nira samverkan med
representanter for de som behandlar barnen i virden och exper-
ter inom det aktuella omradet samt dven med berérda myndig-
heter eller organisationer. Dir det varit relevant har represen-
tanter fOr patienter och/eller virdnadshavare bjudits in. Kunskaps-
underlag som skapats inom ramen f6r uppdraget inom barn och
likemedel finns tillgingliga pad Likemedelsverkets webbplats
(www.lv.se) och utgor dven en killa for kunskap 1 det nationellt
tillgiangliga ordinationsstddet for barn, ePed (www.eped.se).
Dokumenten linkas dven till bland annat Rikshandboken for
barnhilsovird, Barnlikarforeningen samt delféreningar och
iterfinns som killa i olika nationella riktlinjer. En del kun-
skapsunderlag har Gversatts till andra nordiska sprak for att an-
viandas 1 respektive land.

Tabell 2. Framtagna kunskapsunderlag fran 2011 och framat

Kunskapsunderlag Ar
Neonatal sepsis; [v.se/neonatal-sepsis 2013
Enteral ldkemedelsadministrering;

lv.se/enteral-lakemedelsadministrering-sond 2013

Smartsamma procedurer - behandling av barn i halso- och sjukvard;

lv.se/procedursmarta-barn 2014
Somnstorningar hos barn; lv.se/somnstorningarhosbarn 2015
RSV-infektioner; lv.se/rsv 2015
Neuroleptika vid vissa barnpsykiatriska tillstand;
lv.se/neuroleptikatillbarn 2016
Depression, angest- och tvangssyndrom hos barn och vuxna;
lv.se/depression-angest 2016
Sakrare ordination och lakemedelshantering till barn;
lv.se/lakemedelshantering-barn 2017
Lakemedelsbehandling av langvarig smarta hos barn och vuxna;
lv.se/langvarig-smarta 2017
Lakemedelsbehandling for glukoskontroll vid typ 2-diabetes;
lv.se/typ2diabetes 2017
Lakemedelsbehandling av UVI hos barn och vuxna; lv.se/uvi 2017
Intravends vatskebehandling till barn; lv.se/ivvatskabarn 2018
Hud- och mjukdelsinfektion hos barn och vuxna;
lv.se/hud-mjukdelsinfektion 2018
Otit (akut mediaotit - AOM); lv.se/otit 2018
Lakemedelsbehandling av psoriasis hos barn och vuxna;

lv.se/psoriasis 2019

Lakemedelsbehandling av epilepsi hos barn och vuxna Publiceras 2019

Behandling av l6ss Publiceras 2019
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Likemedelsverket har, baserat pd kunskapsunderlaget Sdikrare
ordination och likemedelshantering till barn, tagit fram ett digitalt
informationsmaterial mdjligt att anvinda som en del 1 ett all-
mint utbildningsmaterial om barn och likemedel till sjukvar-
den. For att 4ven bidra till 6kad kunskap och underlitta en siker
och korrekt likemedelshantering i hemmet tog Likemedels-
verket fram en version som vinder sig till virdnadshavare. Bida
versionerna ir tillgingliga via Likemedelsverkets webbplats
(Iv.se/lakemedelshantering-barn). Kunskapsunderlaget har dven
bidragit till ett fortsatt uppdrag, som genomforts av sjukvirden,
med att ta fram kunskap om “best practice” vid iordningstillande
av likemedel for barn (www.eped.se/best-practice). Detta ir en
del av den nationella lakemedelsstrategin (se NLS 1.10).

Kunskapsspridning

Den kunskap om barn och likemedel som Likemedelsverket
tagit fram sprids via olika kanaler, bide myndighetens egna och
via hilso- och sjukvirden dir ett exempel ir ePed. Kunskaps-
spridning anvinds for att formedla kunskap men ocksi for att
samla inspel och aterkoppling kring sikerhetsproblem och kun-
skapsbehov hos maélgrupperna. Pi Likemedelsverkets webb-
plats, publiceras 16pande information som ror barn och likeme-
del, (lv.se/barn). Likemedelsverket uppmuntrar hilso- och sjuk-
varden till en 6ppen dialog med myndigheten bland annat
genom en direktlink for kontakt via webbplatsen men dven ge-
nom deltagande av olika nationella méten inom omradet. Sedan
ndgra ar tillbaka publicerar Likemedelsverket nyhetsbrev om
barn och likemedel. Via nyhetsbrevet nir myndigheten ut med
bland annat behandlingsrekommendationer och andra kun-
skapsdokument och sikerhetsinformation, (Iv.se/barnnyheter).
Aven insatser inom omridet Barn och likemedel frin andra
myndigheter eller organisationer som Likemedelsverket fingar
isin omvirldsspaning lyfts fram i nyhetsbreven som kommer ut
4-6 ganger per ar.

Ett annat exempel pa kunskapsspridning ir att Likemedels-
verket arrangerat en barn- och likemedelsdag 2017 respektive 2019 1
Uppsala tillsammans med Rikstéreningen for Barnsjukskoter-
skor och Intresseféreningen for barn och likemedel/Svenska
Barnlikarforeningen. Programmet f6r motet under 2017 hade
fokus pd det framtagna kunskapsdokumentet Sdkrare ordination
och lakemedelshantering till barn (Iv.se/barnlakakemedel2019). Vid
motet 2019 omfattade programmet presentation av Likeme-
delsverket om vad som var aktuellt inom barn och likemedel
och de nya rekommendationerna for intravenos vitskebehand-
ling till barn, men idven tvd externa presentationer om ett pro-
jekt for sikrare iordningstillande (best practice) och uppfoljning
av barns likemedelsbehandling med kvalitetsregister (Iv.se/
barnlakemedel2019). Under métet 2019 genomfdrdes dven en
kort enkitundersokning for att inhimta synpunkter pd ange-
ligna kunskapsbehov inom barnsjukvird. Likemedelsverket
deltar dven i olika nationella méten, till exempel Barnveckan
och Barn- och ungdomspsykiatriska kongressen, och i den man
det finns mdjlighet internationella méten. Myndigheten fort-

sitter att forsoka utveckla vigar att férmedla kunskap om barn
och likemedel till virden.

En viktig del f6r god hilsa hos barn och ungdomar ir kun-
skap om hur, nir och for vad likemedel ska anvindas. For nir-
varande genomfor Likemedelsverket en aktivitet med syftet att
kartligga tillgdngen pa allmin information om likemedel an-
passad till barn och ungdomar liksom deras kunskapslige och
eventuella kunskapsbehov avseende likemedel.

Uppféljning

Genom att kartligga barns likemedelsanvindning kan vi bidra
till kunskap om mer dndamailsenlig anvindning av likemedel.
Likemedelsverket har bland annat publicerat kartliggningar
over vilka barn 1 vilka dldrar som behandlas och andelen like-
medel som anvinds oft-label*, samt kartliggning over like-
medelsanvindningen inom angeligna likemedelsgrupper, till
exempel neuroleptika och melatonin®®. Eftersom kunskapen
om flera likemedel fortfarande ir otillricklig avseende effekt
och sikerhet for barn ir det viktigt att verka for bittre mojlig-
heter till systematisk uppfoljning, till exempel via olika register.
Ytterligare ett angeldget omrade dr anvindningen av likemedel
for olika tillstdnd inom psykisk ohilsa.

Nigot som uppmirksammas mer ir tillgingligheten av like-
medel anpassade till barns behov, bland annat nir det uppstar
restsituationer eller nir likemedel slutar marknadsforas. Med
bakgrund av detta pigir bland annat ett samarbete mellan
nordiska likemedelsmyndigheter och Nordic investigators network
for Pediatric Medicines (www.nordicpedmed.com) for att utvir-
dera hur stor andelen av de likemedel som har godkints till
barn inom EU sedan 2007 som finns tillgingliga i de respektive
olika nordiska linderna.

Om du vill folja och lisa mer om Likemedelsverket insatser
inom barn och likemedel och annat aktuellt inom omradet si
uppmuntrar vi alla att prenumerera pi vart nyhetsbrev (Iv.se/
barnnyheter). Har du annan aterkoppling till oss som ror iden-
tifierade kunskapsbehov eller sikerhetsproblem si hor av dig till
oss, se kontaktuppgifter pa Iv.se/barn. 3¢
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RAPPORT FRAN KONFERENSEN

The Annual meeting Sociaty for Adolescent Health
and Medicine (SAHM) 6-9 mars 2019, Washington DC

En gdng per dr anordnas en konferens i USA, “the Annual meeting Sociaty for Adolescent Health and Medicine (SAHM)”,
med fokus pd ungdomsmedicin. Deltagare frdan hela vdirlden deltar vid denna konferens som arrangeras av Society of
Adolescent Health and Medicine (SAHM). SAHM dr en tvdrprofessionell organisation som arbetar for att forbdttra
ungdomars fysiska och psykosociala hélsa samt vilbefinnande. De lyfter bland annat fram fragor som alla ungdomars
rétt i hdlso- och sjukvdrden, hdlsoprevention, tillgdnglighet av vdrd, samt den professionella utvecklingen av hdlso-
och sjukvdrdspersonal och forskning inom ungdomsmedicin. Konferensen riktar sig inte till ndgon specifik diagnos-
grupp, vilket betyder att presentationerna kan gdlla ungdomar i stort oavsett vilket ohdlsorisk eller kroniskt tillstdnd.

ETTA AR HADE JAG MOJLIGHET att
delta i konferensen som gick av
stapeln 1 Washington den 6-9
mars. Jag dkte tillsammans med
sex andra kollegor som arbetar inom
samma forskningsprojekt: STEP-
STONES (Swedish Transition Effects
Project Supporting Teenagers with chrONic
mEdical conditionS) som bedriver studier
kring 6verforingen frin barnsjukviard
till vuxensjukvirden f6r ungdomar med
medfddda hjirtfel och diabetes.

Det var méinga spinnande presenta-
tioner under dessa dagar och det var
intressant att notera skillnader i olika
landers sjukvird, men iven att se lik-
heter pa de fragor som diskuteras inom
var hilso- och sjukvird. Olikheter i
sjukvardsforsikringen var nidgot som
ofta nimndes. Det 4r en stor och viktig
sak 1 USA, medan det 4r nigot som vi i
Sverige inte behover bekymra oss om.
Nigra viktiga frigor som diskuterades
var férutom forberedelser infor Sver-
foring till vuxensjukvard, sjilvskade-
beteenden, sexuell hilsa och ohilsa,
mobbning, barnfattigdom samt hur
virdprofessionen kan stddja och forbittra
ungdomars hilsa.

Asa Burstrém

Med dr.

Sjukskoterska vid Barnhjart-
centrum i Stockholm

Adjunkt vid Karolinska sjukhuset
asa.burstrom@ki.se

STEPSTONES forskargrupp: Markus Saarijarvi,
Mariela Acuna Mora med Amira, Carina Sparud
Lundin, Anna-Lena Brorsson, Ewa-Lena Bratt,
Sandra Skogby och Asa Burstrém

Konferensen inleddes av en mycket
intressant presentation av Ken Ginsburg
och Merrian Brooks, likare frin
Children’s Hospital of Philadephia, som
talade om behovet av ett synsitt dir
vardprofessionen arbetar utifrin ett
ungdomsvinligt perspektiv. De anvinde
begrepp som “positive youth develop-
ment” vilket innebir ett arbetssitt dir
vardprofessionen arbetar med ett ung-
domsfokus som med respekt, stodjer
och forbereder ungdomar att méta och
hantera de utmaningar de moter under
ungdomsiren infor vuxenlivet. Talarna
poingterade att hilsoprofessionen be-

hover arbeta med attityden frin att se
ungdomsdren som en provotid till att se
det som en tid att fira och se mojligheter.
Det idr angeliget att virden blir mer
ungdomsvinlig och medveten om hur
bemotandet paverkar ungdomars
fortsatta hilsa. En viktig aspekt 4r att se
den ungas styrka och formadga. Brooks
och Ginsburg poingterade att de unga
ofta lever upp eller ner pd de vuxnas
forvintningar. Nigra av deras tinkvirda
punkter de lyfte var att de ungdomar
som behover oss mest, ir ofta de som ir
svarast att nd och hjilpa, samt att de kan
vara de som ir mest problematiska att
virda. Dessutom, dessa ungdomar ger
sallan feedback eller tack for den vird de
fitt vilket ibland kan uppfattas som
provocerande.

Vid konferensen presenterade jag en
poster som handlade om forildrar till
ungdomar med medfédda hjiartfel och
deras kinsla av osikerhet infor 6verfo-
ring till vuxensjukvarden. Resultatet
som redovisades var en tvirsnittsstudie
som genomfordes vid fyra universitets-
sjukhus 1 Sverige. Det ir beskrivet i
tidigare studier att forildrar upplever
stress och oro 6ver bytet av virdgivare.
Min poster, ”Parents’ experience of
uncertainty related to transfer from pediatrics
to adult care in adolescents with congenital
heart disease”, var resultat frin en
enkitstudie dar forildrar fick skatta sin
osikerhet pd en LAS-skala. Resultatet
visade pd en stor spridning, en del
forildrar upplevde ingen osikerhet,
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medan andra upplevde sig extremt
osakra. Detta oavsett dlder, ungdomens
kon eller sjukdomens komplexitet.
Studien visade dven att det fanns
forildrar med ungdomar i 14-18 3lder
som inte tinkt pd att deras ungdom
kommer att byta virdgivare. Samman-
fattningsvis ar det hir nigot som be-
hover diskuteras tidigt med alla fordldrar
till ungdomar med kroniska tillstind.

Anna Lena Brorsson fran Stockholm
presenterade en poster som lig i linje
med kongressens anda. Det var resultat
frin en interventionsstudie dar utbild-
ningsmetoden Guided Self-Determination-

sedvanlig vird, medan interventions-
gruppen deltog i sju utbildningstillfillen
i grupp dir GSD-Y-modellen anvindes.
Grupperna samtalade bland annat om
frigor och tankar som framkommit i ett
formulir som ungdomarna fyllt i och de
fick dven mojlighet att trina pa att
uttrycka de svirigheter de upplevde 1
deras egenvird.

Nir resultatet justerades for kon och
diabetesrelaterade familjekonflikter
kunde en signifikant skillnad ses mellan
grupperna vid 12 méinader. Slutsatsen i
denna studie var att anvindande av
utbildningsmodellen GSD-Y hade effekt
pa HbATs hos pojkar. Det 6vergripande

shops. Stepstones-forskargrupp, Ewa-
Lena Bratt, Mariela Acuna Mora,
Markus Saarijarvi, Sandra Skogby,
Anna-Lena Brorsson samt Carina
Sparud-Lundin ledde en Workshop
med titeln “Person-centered and Empowe-
ring Care for Adolescents with Chronic
Conditions during Transition to Adulthood”.
Syftet med workshopen var att betona
att empowerment ir en viktig process
och outcome for ungdomar under
transitionsprocessen. Dessutom hur en
personcentrerad vird som strategi ir
viktigt for att stddja och ge ungdomar
egenkontroll ver sin vard vilket dven
frimjar den psykosociala hilsan.

Young (GSD-Y) provats i anslutning till
insulinpumpstart. Syftet var bland annat
att utvirdera om metoden hade effekt pa
blodsockerkontroll mitt som HbAT1c.
GSD ir en empowerment-baserad,
personcentrerad kommunikations och

resultatet frin denna studie ger anled-
ning att overviga huruvida GSD-Y
behover anpassas och revideras utifrin
mognadsniva for de som anvinder den
samt om det ar mer lampligt med
individuella méten for flickor.

Sammanfattningsvis si var detta en
mycket intressant konferens med en hel
del 6gonoppnare. Nista ar gar konferen-
sen 11-14 mars i San Diego. Denna ging
med temat ” Transforming risk to Wellness”.
reflektionsmodell. Denna randomiserade Konferensen kan varmt rekommenderas
studie inkluderade 69 ungdomar
(11,5-18,1 4r) som startade insulinpump-
behandling. Kontrollgruppen fick

Konferensen har ett tydligt fokus att
utbilda hilso- och sjukvirdsmedarbe-
tarna vilket speglades 1 antalet work-

till dig som ar intresserad av ungdoms-
hilsa. Det ir ett tillfalle att traffa andra
med intresse inom omridet. 3%
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Familjevistelser
Vistelser i samarbete med Barncancerfonden
Vuxenvistelser, fran 18 ar

Vistelser pa Agrenska 2020

air 9
Vad ar Agrenska:

Vecka3 Gallvagsatresi Vecka 35 Cornelia de Langes syndrom,
Agrenska &r ett nationellt
kompetenscentrum fér sallsynta Vecka4 Williams syndrom Brachmann-de Langes syndrom
diagnoser och en unik métesplats for Vecka5 Osteogenesis imperfecta, Ol Vecka 36 Svérbehandlad epilepsi med ytterligare
barn, ungdomar och vuxna med Vecka6 Narkoleps funkti dsittni
funktionsnedsattningar, deras familjer ecka arkolepsi unkdionsnedsatining
och professionella. Vecka8 Heterotaxisyndromet, Isomerism Vecka 37 Medfédda hjartsjukdomar
ﬁka din Sﬁ“svnta Vecka9 Narkolepsi Vecka 38 Vistelse i samarbete med Barncancerfonden

' Vecka 10 Dystrofia myotonika Vecka 39 Dystrofia myotonika

komnetens nos oss' Vecka 11 Hjarntumor- barn under 13 ar Vecka 40 Sicklecellanemi
- b plats eller genom streaming via lank Vecka 12 Epidermolysis bullosa, EB Vecka 41 Tuberds skleros
P_é‘ Agr?nska ar det sallsynta Vanl.igt. Vecka 13 Ushers syndrom, typ 2 Vecka 42 Duchennes muskeldystrofi, DMD
Vi har lang erfarenhet och en gedigen
kunskap och anlitar bade externa experter Vecka 14 Dravets syndrom Vecka 43 Williams syndrom
och interna forelésare till vara Vecka 17 Vi som mist ett barn i en cancersjukdom Vecka 45 Hjarntumér, barn fran 13 ar
utbildningsdagar och kurser. . . . . L
Utbildningsdagarna i samband med Vecka 19 Spinal muskelatrofi typ 1 och 2 Vecka 46 Sallsynta genetiska epilepsier
familjevistelserna ar 6ppna for personal Vecka 20 4p-deletionssyndromet, Vecka 48 22q13-deletionssyndromet,
och narstdende som méter barn med . .
funktionsnedsattningar. Monosomi 4p-syndromet, 22q13.3-deletionssyndromet,
Mer information om utbildningsdagar hittar Wolf-Hirschhorns syndrom Phelan-McDermids syndrom
du under respektive diagnos pa Vecka 23 Smith-Magenis syndrom Vecka 49 Coffin-Siris syndrom
agrenska.se

Vecka 24 Duchennes muskeldystrofi Vecka 50 Odiagnostiserade progredierande

Valkommen med din anmélan!
hjarnsjukdomar

Tipsa garna foraldrar om familjevistelserna!

/&G RENSKA agrenska.se |agrenska@agrenska.se | 031-750 91 00



Rapport fran Lakemedelsdagen 23 maj 2019

AKEMEDELSDAGEN ARRANGERADES AV

Riksféreningen for Barnsjukskoterskor

(RfB), Intresseforeningen for Barn och
Likemedel, Barnlikarforeningen och
Likemedelsverket. Lokalen var Uppsala
Science Park med 74 deltagande barnsjuk-
skoterskor, farmaceuter, likare, sjukskoter-
skor och andra intresserade av barn och
likemedel. Vi bjods pd mycket intressanta
forelisningar om intravends vitskebehand-
ling, Best practice-Eped och annat aktuellt
kring barn och likemedel. Till lunch intogs
en dignande vegetarisk buffé.

Detta var andra likemedelsdagen som
anordnades av RfB och Likemedelsverket.
Vi planerar en ny utbildningsdag viren
2020. Varmt vilkomna da.

Mer information fran Ldkemedelsdagen:
https://lakemedelsverket.se/barnlakakemedel2019

Birgitta Kerstis
birgitta.kerstis@mdh.se
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Stéd kampen
mot barncancer.

Swisha till 90 20 900
och stdd forskningen.
Tack.

Andring i Folkhalsomyndighetens foreskrifter
och allmanna rad om vaccination av barn

Folkhdlsomyndigheten beslutade den

24 juni om 4ndring i Folkhilsomyndig- i
hetens foreskrifter och allmianna rad

(HSL-FES 2016:51) om vaccination av

barn i enlighet med det allmédnna vacci- N
nationsprogrammet for barn. Andrings-

forfattningen (HSL-FS 2019:17) trader 1

kraft den 1 september 2019 och innebir

att samtliga regioner kommer erbjuda '
vaccination mot rotavirusvaccination i

enlighet med det allminna vaccinations-

programmet f6r barn. Du kan lisa mer

om beslutet och de nya foreskrifterna pd . \ww folkhalsomyndigheten.se/publicerat-

Folkhilsomyndighetens hemsida. Dir material/publikationsarkiv/h/hslf-fs-201917/
finner du ocksa fragor och svar samt » www.folkhalsomyndigheten.se/smittskydd- QQ s
utbildningsmaterial om rotavirus. beredskap/vaccinationer/
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Riksforeningen for Barnsjukskoterskor

STYRELSEN AR 2019-2020

Kompetensbeskrivning for

barnsjukskoterska
. Vice ordférande
+ Vad &r en barnsjukskéterska? Ordforanc!e Kompetens & Utbildning
+ Vad ska en barnsjukskéterska kunna? Helena Wigert : Katarina Karlsson
+ Var kan en barnsjukskéterska arbeta? ordf@barnsjukskoterska.com utb@barnsjukskoterska.com
* Vad ska inga i utbildningen?
Chefredaktor och

Ansvarig kongress och utstéllare
Birgitta Kerstis
utst@barnsjukskoterska.com

Kompetensbeskrivningen for legitimerad sjuk- ansvarig utgivare Barnbladet
skoterska med specialistsjukskoterskeexamen med Beatrice Olsson Duse
inriktning mot halso- och sjukvérd for barn och

. s s . ansv.utg@barnbladet.org
ungdomar finns att tillgd pa var hemsida:

Kassor
Katarina Patriksson
kassor@barnsjukskoterska.com

Stipendieansvarig
(kongress och utstallare)
Charlotte Angelhoff
stip@barnsjukskoterska.com

www.barnsjukskoterska.com

Sekreterare
Anna-Clara Rullander

) Ansvarig hemsida/Facebook
kassor@barnsjukskoterska.com

Malin Ekstrém
media@barnsjukskoterska.com

o0®

Ansvarig medlemsregister
! Nilufar Hathalia

Har du ny adress eller mailadress? medl@barnsjukskoterska.com

Glém da inte att meddela oss pa:

medl@barnsjukskoterska.com

UALKOMMEN TILL BARNUECKAN 2020

i lardomsstaden Vaxjo, 30/3 — 2/4 2020

Barn- och ungdomskliniken i Vaxjo star som véardar fér den 15:e upplagan av Barnveckan, som anordnas i samarbete
med Svenska Barnlékarféreningen och Riksféreningen fér barnsjukskoterskor. Konferensen Barnveckan kommer att
héllas pa och omkring Vaxjo Konserthus, som med sitt centrala lage har néra till resecentrum, hotell, restauranger och
sevardheter.

Temat for Barnveckan 2020 kommer att vara "barnet i tiden”, ett tema som skapar mojlighet for manga intressanta och
aktuella programpunkter. Dagarna kommer vi att fylla med méanga parallella utbildningsaktiviteter och méten. Kvéllarna
kommer att innehalla olika aktiviteter med fokus pa god mat, intressanta lardomar och oférglémliga upplevelser.

att innehalla all viktig information om program, anmélningar, socialt program mm.
Barnveckan kommer ocks3 att finnas pa Facebook och Instagram.

Hemsidan, WWW.BARNUECKAN.SE, som ar Oppen fran borjan av juni 2019, kommer
Har du fragor kan du kontakta oss pa BARNUECKAN@MKON.SE. l l
-

Vi ses i Vol
Anna Bartés
Martin Jagervall

UAR? Vaxjo Konserthus
nAR? 30/3-2/4 2020

PERELRATPRELRDTPRELRDTPKELRATP KL

Fotograf: Alexander Hall
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19- 21 september

58th Annual ESPE Meeting

Plats: Vienna, Austria

Arrangor: ESPE (European Society of
Paediatric Endocrinology)

Info: www.eurospe.org/meetings/2019/
espe2019

26-27 september

Pediatrisk genetik

Plats: Hotell Radisson Blu, Uppsala
Arrangor: Barnlakareféreningens arbets-
grupp for Pediatrisk genetik

Info: https://bit.ly/2KFndGb

15-16 oktober

VFU-konferens 2019

Plats: Uppsala Konsert & Kongress
Arrangor: Svensk sjukskoterskeforening och
Uppsala universitet, i samarbete med Svensk
sjukskoterskeforening med sjukskoterske-
programmen vid Uppsala universitet.

Info: www.swenurse.se/Kalendarium/
vfu-konferens-2019/

NASTA NUMMER

ges ut i slutet av oktober

Psykisk hélsa

och Barnkonventionen som

- e - ~
* 2" Kalendarium -

{r..
D

o,

15-16 oktober

Nordic RETTS Meeting 2019

Plats: Wallenbergs Konferens Center, Goteborg
Arrangor: Predicare

info: https://predicare.se/nordic-retts
meeting-2019

15 november 2019

Utbildningsdag: Komplex smartproblematik
Plats: Nya Karolinska Stockholm

Arrangor: Svensk barnsmartforening

Info: http://www.svenskbarnsmartforening.
se/svenskbarnsmartforening/extern/start.php

30 mars-2 april 2020

Barnveckan

Plats: Vaxjo Koncerthus

Arrangor: Barn- och ungdomskliniken i
Vaxjo, samt RfB & BLF

Info: www.barnveckan.se

21-22 april 2020

Barnrattsdagarna

Plats: Orebro

Arrangor: Barnombudsmannen och
Stiftelsen Allmanna Barnhuset

Info: http://www.barnrattsdagarna.se/

Skriv i Barnbladet!

Vi tar gdrna emot artiklar som kan vara av
intresse for barnsjukskoterskor och andra som
ldser Barnbladet. For att underldtta for dig
som forfattare och for att géra manusproces-
sen sd smidig som mdjligt har vi utarbetat
ndgra riktlinjer:

e Skriv helst i Times New Roman,
12 punkter i enkelt radavstand.

¢ Lampligt antal sidor ar ca 2-3, exklusive
bilder. Numrera sidorna.

o Skriv tydligt och enkelt.

¢ Inled artikeln med en ingress som ger en
kort introduktion till &mnesomradet.

e Bryt upp texten med mellanrubriker.

e Skriv garna en "faktaruta” med
bakgrundsinformation.

o Artikeln undertecknas med namn,
yrkestitel, arbetsplats och e-mailadress.

» Maila ditt bidrag till:
redaktionen@barnbladet.org

 Bifoga ett foto pa dig sjalv och gérna
ocksa foto eller illustrationer som
illustrerar det du har skrivit om.

Digitala foton skall bifogas som bildfiler i
det format som de finns i kameran (jpg, tif,
png), dvs inte inbaddade i Wordfilen.
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#5 Psykisk hdlsa och
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